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Los objetivos de la investigación se centraron en conocer las dimensiones 
corporales, sociales, políticas y pedagógicas constitutivas de las experiencias 
vitales situadas y compartidas por niñas, niños, mujeres y hombres jóvenes y 
mayores en situación de enfermedad crónica. Por eso mismo, las historias que 
aquí se presentan recrean las experiencias vitales tanto de las cuidadoras como 
de los sujetos en situación de enfermedad crónica; ambas partes transitan 
llevando consigo las huellas de los itinerarios pedagógicos, el registro de los 
saberes que se construyen desde el cuerpo y las distintas relaciones que se 
establecen con su entorno.  
En este texto se hace énfasis en las relaciones que se han establecido 
entre salud/enfermedad desde las ciencias sociales, puntualizando en las 
especificidades que constituyen la situación de enfermedad crónica como 
experiencia biográfica. Se afianza la posibilidad de narrar experiencias vitales 
desde una postura encarnada que se materializa cuando el cuerpo se hace voz 
para relatar la cotidianidad de sus días, evocando su sentir, sus emociones, sus 
frustraciones y sus reflexiones a través de relatos biográficos en donde el sujeto 
emerge como autor y protagonista de su propia historia.  
Las narraciones de quienes hicieron parte de esta investigación, además 
de que circunscriben vivencias individuales, dan cuenta de los modos de conocer 
y construir saberes colectivos desde la situación de enfermedad crónica. Las 
narraciones de segundo orden surgen como el camino para reunir lo vivido, lo 
sentido y lo pensado en cada uno de los encuentros conversacionales cordiales y 
en los talleres creativos.     
De esta manera, se llega a reconocer la situación de enfermedad crónica 
como diversa, no solo por la diferenciación de diagnósticos, sino por la forma en 
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que estos son encarnados en la vida cotidiana de mujeres y hombres de distintas 
edades, quienes a su vez se ubican desde distintos lugares sociales y de 
enunciación, desde los cuales elaboran discursos y significados respecto a la 
enfermedad.  
En este sentido, no solo se busca visibilizar las voces de las personas en 
situación de enfermedad crónica, sino fundar un lugar de emancipación que 
descolonice el conocimiento médico-hegemónico, en tanto los sujetos reconocen 
el valor de sus palabras mientras se narran y se saben parte de la construcción 
de su propia y desujetada historia.    
 
Palabras Claves: Epistemología encarnada, narraciones en segundo orden, 






























The objectives of the research are focused on the knowledge of the 
corporal, social, political and pedagogical dimensions, which constitute the vital 
experiences located and shared by girls, boys, women and young and old men in 
the situation of chronic illness. For this reason, the stories presented here 
recreate the life experiences of both, the caregivers and the subjects in chronic 
illness; the transitory parts carry with them the traces of the pedagogical 
itineraries, the register of the knowledge that is built in the body and the different 
relationships that are related to their environment. 
This text emphasizes the relationships that have been established in health 
/ illness from the social sciences, pointing the specificities of the chronic situation 
of the disease, as a biographical experience. Why not talk about the daily life of 
his days, evoking his feelings, his emotions, his frustrations and his reflections 
through biographical accounts where the subject emerges as the author and 
protagonist of his own story. 
The narrations of those who were part of this research, as well as 
circumscribing individual experiences, account for the ways of knowing and 
building collective knowledge from the situation of chronic disease. Secondary 
order narratives emerge as the way to bring together the lived, the felt and the 
thought in each of the cordial conversational meetings and creative workshops. 
In this way, we come to recognize the situation of chronic disease as 
diversity, not only to the differentiation of diagnoses, but also to the way in which 
they are incarnated in the daily life of women and men of different ages, who are 
located from all the social and enunciation places, since we elaborate discourses 
and meanings about the disease. 
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In this sense, not only seeks to make visible the voices of people in chronic 
disease situation, but also a place of emancipation that decolonizes medical-
hegemonic knowledge, while subjects recognize the value of their words while 
they are narrated and knowing part of the construction of their own and detached 
history. 
 
Keywords: Incarnated epistemology, narrations in second order, chronic illness, 












Resumen ............................................................................................................ VII 
Lista de figuras ................................................................................................ XIII 
Lista de tablas .................................................................................................. XIV 
Capítulo 0. Apertura: Mi sentido encarnado… ................................................... 1 
Orígenes ......................................................................................................... 1 
Consolidación .................................................................................................. 4 
Polifonías narrativas ........................................................................................ 7 
1. Capítulo 1. Nuestra investigación .............................................................. 11 
1.1 Sobre las articulaciones del proceso investigativo ............................... 11 
1.1.1 Relaciones entre salud/enfermedad y ciencias sociales. ............ 16 
1.1.2 Situación de enfermedad crónica. .............................................. 22 
1.1.3 Experiencias biográficas. ........................................................... 26 
1.1.4 Experiencia vital. ........................................................................ 33 
1.2 Sobre los caminos andados en compañía ........................................... 38 
2. Capítulo 2. Narrando situaciones de enfermedad crónica ....................... 49 
2.1 Escuchemos ........................................................................................ 50 
2.2 Las alas de Violeta: imaginación, colores, raíces y certezas ................ 53 
2.3 Escribiendo sobre piel .......................................................................... 63 
2.4 Ser lo que soy es suficiente ................................................................. 77 
2.5 La montaña rusa de la vida .................................................................. 85 
2.6 Al encuentro de otros desde mí misma ................................................ 96 
XII  Experiencias vitales comunes por situaciones de enfermedad crónica 
 
 
2.7 Tejiendo saberes ............................................................................... 102 
2.8 Enfermedad como sabiduría .............................................................. 108 
2.9 Anudando historias ............................................................................ 113 
3. Capítulo 3. Entrelazando experiencias vitales comunes ........................ 119 
3.1 Vivencias e imágenes dentro y fuera del hospital .............................. 121 
3.2 Cuerpos o dimensión corporal ........................................................... 127 
3.3 Subjetividades encarnadas o dimensión social .................................. 130 
3.4 Estrategias de resistencia o dimensión política .................................. 136 
3.5 Itinerarios pedagógicos o dimensión pedagógica .............................. 138 
4. Capítulo 4. Conversaciones re-emergentes ............................................ 149 
4.1 Mi CER, nuestros CERES ................................................................. 149 
4.2 Las experiencias vitales y sus dimensiones ....................................... 152 
4.3 Unas anotaciones acerca de vivencias intergeneracionales .............. 154 
4.3.1 Con el grupo de menores. ........................................................ 155 
4.3.2 Con el grupo de jóvenes. ......................................................... 155 
4.3.3 Con el grupo de mujeres cuidadoras. ....................................... 156 
4.3.4 Con el grupo de adultas y mayores. ......................................... 156 
4.4 La toma de distancia reflexiva ........................................................... 157 
A. Anexo: Bases creativas para activar las narraciones de primer orden . 163 










Lista de figuras 
Pág. 
 
Ilustración 2-1: Dibujo realizado por Violeta (Izq). Dibujo realizado por Doña 
Mery (Der) ........................................................................................................... 53 
Ilustración 2-2: Dibujo de Yago ......................................................................... 63 
Ilustración 2-3: Maqueta realizada por Julio (izq) y lugar cotidiano de Julio (der)
............................................................................................................................ 77 
Ilustración 2-4: Haceres cotidianos de Julio....................................................... 83 
Ilustración 2-5: Volviendo a dibujar. Cartelera realizada por Aine...................... 85 
Ilustración 3-1: Cuidado-compañia .................................................................. 122 
Ilustración 3-2: Aula domiciliaria ...................................................................... 122 
Ilustración 3-3: Rehabilitación: Imagen Inédita tomada por Aine ..................... 123 
Ilustración 3-4: Hogar de Julio ......................................................................... 125 
Ilustración 3-5: Cuerpo - Libertad - Decisión ................................................... 128 
Ilustración 3-6: Ocio ........................................................................................ 129 
Ilustración 3-7: Aislamiento ............................................................................. 130 
Ilustración 3-8: Recaídas - Cuerpo Público (izq). Construyendo lo cotidiano (der)
.......................................................................................................................... 131 
Ilustración 3-9: Hospitalización ........................................................................ 133 
Ilustración 3-10: Presente. Profe Aura Casas (izq).  Saberes médicos (der) ... 135 
Ilustración 3-11: Madres como cuidadoras ...................................................... 137 
Ilustración 3-12: Tejiendo el tiempo (izq). Cuerpos públicos - Cuerpos ocultos 
(der) .................................................................................................................. 138 
Ilustración 3-13: Caminos transitados ............................................................. 140 













Lista de tablas 
Pág. 
 
Tabla 1-1: Experiencias vitales en situación de enfermedad crónica .................. 15 
Tabla 1-2: Ocho participantes: 5 mujeres y 3 hombres ....................................... 41 
Tabla 1-3: Vida cotidiana de participantes: 5 mujeres y 3 hombres .................... 44 












Capítulo 0. Apertura: Mi sentido encarnado… 
Orígenes 
Mi segundo acercamiento a la situación de enfermedad crónica1 ocurrió a medio 
camino de mi formación como Licenciada en Pedagogía Infantil2. Surgió por 
casualidad en el año 2008, cuando en el escaparate de una librería hallé un texto 
que no buscaba pero ahí estaba; su título: “Atención educativa al alumnado con 
enfermedades crónicas o de larga duración”, su autora: Claudia Grau Rubio. Mi 
encuentro con este texto dio origen a mi tema de investigación de pregrado
3
.  
A medida que leía sus páginas y que me enteraba sobre las prácticas 
pedagógicas desarrolladas en hospitales aumentaba mi asombro sobre lo narrado 
por la autora; a la vez, pensaba en la idea de acompañar un proceso educativo en 
un contexto clínico para trabajar con niñas, niños y jóvenes que, como yo en mi 
                                                 
 
1
 Había pasado tiempo desde el primer ingreso a un hospital cuando era una bebita de nueve 
meses de nacida, ese fue el primer acercamiento a la dermatitis atópica. Con un diagnóstico 
interrogado comencé a vivir la situación de enfermedad crónica. Pese al tiempo de ingresos, 
permanencias y egresos durante años no tuve razones sobre las causas de mi múltiple 
sintomatología, por el contrario, aparecían más incógnitas, ello solo prolongaba la incertidumbre 
de lo que se suponía debía aprender a vivir. Pero, ¿cómo hacerlo? ¿Por qué tenía que 
acostumbrarme a que la vida literalmente me doliera?... cuestiones de una llamada supervivencia 
me obligarían más tarde a hacerlo. 
2
 Me gradué como profesional en la Universidad Distrital Francisco José de Caldas el día 15 de 
junio de 2012; el título registrado en el diploma oficial me acredita como Licenciada en Pedagogía 
infantil. 
3
 Estaba exhausta de luchar contra mí misma y contra todo, creo que me encontraba en uno de 
esos momentos de la vida en los que debes decidir saltar un abismo esperando descubrir algo 
alentador del otro lado, o quedarte allí, impávida frente el vacío. A partir de ahí mi preocupación se 
centró en descubrir el sentido tanto del pasado como del presente, decidí que no era necesario 
lamentarme más por lo que había pasado, sino tomar cartas sobre el asunto y agradecer por el 
ser que estoy siendo. De ahí, el proyecto de grado para optar al título como licenciada en 
pedagogía infantil, se convirtió en el pretexto para recorrer un camino lleno de nuevos procesos y 
aprendizajes que terminó con el siguiente título: “Líneas de acción para el abordaje de un proceso 
escolar con niños, niñas y adolescentes en situación de enfermedad crónica” (2012). 
2 ¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. 
 
 
infancia, están viviendo, han vivido o viven una situación de enfermedad crónica. 
Llegué a considerar la idea de poner al servicio de otros mi experiencia personal, 
imaginaba que así podría darle un nuevo sentido a mi vida, aunque entendía que 
el camino a recorrer era largo.  
Poco a poco fui construyendo mi proyecto de pregrado y, con este, un 
sueño que a nivel personal y profesional me llenaba de expectativas. En el año 
2010, después de tocar muchas puertas de hospitales, ingresé como docente 
voluntaria a una fundación hospitalaria que se convirtió en el escenario para llevar 
a cabo mi trabajo de campo. Allí conocí a quienes serían mis estudiantes en el 
marco de una propuesta con un enfoque instructivo de pedagogía hospitalaria; 
incluía un curso lectivo, una serie de visitas en sus domicilios y/o en el centro de 
salud. Todo era nuevo. Me estremecía la idea de estar allí como la pedagoga que 
estaba a punto de ser. Aunque no lo quisiera, todos los sucesos propios de estos 
espacios, hasta en su más mínimo detalle, me concernían. Tanto desde mi ser de 
pedagoga como desde mi yo íntimo ya podía interactuar con familias que habían 
tenido experiencias similares a la mía. 
Esta era la primera vez que la experiencia de estar en un hospital no era 
un sinónimo directo de peligro e incertidumbre. Era yo quien debía asumir toda la 
responsabilidad de las actividades escolares que se adelantaran con los niños y 
las niñas, para eso me había formado en la universidad. No obstante, el olor a 
hospital, los sonidos tan particulares de los aparatos médicos y la tensa calma de 
los rostros de quienes estaban allí, me recordaban que lo que estaba por vivir no 
era simplemente un ejercicio profesional más, sino que era mi re-encuentro con 
un pasado difícil de eludir. Pronto comprendí que mi disposición de investigadora 
implicada, en los términos de Marta Allué (2013), sería permanente.  
Estaba inmersa en la dinámica pedagógica que quería orientar y siempre 
me disponía puntualmente a desarrollar cada clase personalizada. Pero, en la 
sesión, era frecuente que el niño o la niña hablara de lo que le ocurría en el día a 
día; que hablara sobre lo que sentía, lo que anhelaba, lo que le atemorizaba; que 
hablara sobre sus nuevas preguntas que seguían sin respuesta… Entonces era 
imposible no escucharles aunque tuviera que ir más allá de su ser de aprendices.  
¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. 3 
 
 
Mientras sus palabras me iban tocando como pares, conversé con Pablo 
(17 años), escuché a Juan (13 años), canté con María José (3 años), acompañé a 
Carla (9 años), hice reír a Catalina (12 años) y me confabulé con Yesid (5 años), 
y mientras empezaba a elaborar un nuevo concepto sobre la salud y la 
enfermedad, también aparecieron la vida y la muerte.  
Si bien tenía claro que por unas horas eran mis estudiantes en el hospital, 
siempre hubo tiempo para verme reflejada de uno u otro modo en sus miradas y 
en sus palabras, mas no quise que hubiera tiempo para hablar con mis 
estudiantes sobre mí; esta tarea quedaría pendiente. El lugar en el que me 
encontraba como docente y el concepto que me había creado sobre ser docente 
debió haber influido en esta postergación en términos conversacionales.  
Aun cuando la idea de hablar sobre mi enfermedad no apareció en esos 
momentos, el hecho de saberme parte de un entramado social en torno a las 
maneras de estar en el hospital me animó a escribir algo de mi propia experiencia 
vital desde la soledad. Estos escritos también fueron quedando ahí… hasta que 
se produjo un nuevo aprendizaje para mí en medio del escenario clínico. Para 
comprender sus alcances retomo palabras de Elizabeth Kubler Ross: “cuando 
hemos aprobado los exámenes de lo que vinimos a aprender a la Tierra, se nos 
permite graduarnos. Se nos permite desprendernos del cuerpo, que aprisiona 
nuestra alma como el capullo envuelve a la futura mariposa, y cuando llega el 
momento oportuno podemos abandonarlo” (2005, p. 117).  
¿Qué estaba aprendiendo esta vez? El peso de los dilemas que atraviesan 
nuestra vida cotidiana y que nos ponen frente a la apariencia de un yo íntimo y a 
la postergación de un nos común4. 
De un lado, Juan, Carla y Pablo, tres de mis estudiantes, poco a poco se 
acercaban al abandono de su capullo, todo se confabulaba para percibir junto a 
ellos y sus familias que muchas veces el presente se agota sin saber siquiera el 
valor de su regalo. Cuando lo supe, cobraron más sentido que nunca la escucha 
                                                 
 
4
 Fue entonces cuando tras cierta madurez espiritual encontré las razones que la medicina no me 
podía dar, me hizo saber que mi destino no tenía que ser inconcluso y que las fuerzas que me 
faltaban a veces, podían ser renovadas. 
4 ¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. 
 
 
relacional, las palabras dichas y los abrazos dados, en la cotidianidad de mis días 
como pedagoga; al final, en el léxico oficial sería la satisfacción del deber 
cumplido.  
Como pedagoga, esta experiencia me llevó a comprender que la educación 
antes de constituirse como una escalera que hay que transitar para “ser alguien 
en la vida, para acumular conocimientos que pueden servir en algún momento”, 
ha de ser un escenario en el que el sujeto pueda encontrar el sentido de su 
existencia en el presente, dando valor así al tiempo que nos es dado para hacer 
aquello que nos llena y permite senti-pensarnos con mayor frecuencia, y no solo 
cuando la realidad nos quiebra. Ahora bien, considero que comprender esto hace 
parte de algo que denominaría algo así como una filosofía educativa de lo 
cotidiano que, lejos de ser utópica, contemple el proceso de enseñanza-
aprendizaje en el marco de una educación centrada en el sujeto y no en los 
contenidos, lo cual no solo aplica a la pedagogía hospitalaria sino a todo el 
contexto educativo en general. El proyecto de investigación titulado “Líneas de 
acción para el abordaje de un proceso escolar con niños, niñas y adolescentes en 
situación de enfermedad crónica” me permitió recorrer un campo profesional que 
definió un primer puerto para anclar la investigación encarnada. 
Consolidación 
A los propósitos académicos de ese entonces se unieron nuevos proyectos de 
formación. Esta vez deseaba hacer la Maestría en Discapacidad e Inclusión 
Social. Ingresé en el año 2015. En esta perspectiva vital, el Seminario de 
investigación, que tiene dos niveles y se vive durante el primer año de estudios, 
apareció como un segundo puerto para anclar nuevas experiencias como 
investigadora. Este anclaje se vería enriquecido muy pronto. Allí hice conciencia 
de algo que ya sabía pero que no quería asumir, incluso pensaba que no tenía 
ninguna trascendencia: mi interés por visibilizar las voces de las personas con 
enfermedades crónicas, mientras procuraba invisibilizarme a mí misma pese a 
que mi piel comunicaba con sinceridad lo vivido. 
¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. 5 
 
 
El lugar desde el cual nacieron, permanecieron y se consolidaron mis 
intereses investigativos no es de ninguna manera neutral, sino que esto ha 
ocurrido desde un lugar de enunciación que he conocido de primera mano. Esto 
no supone que sea la única persona que comprende lo vivido, por el contrario, es 
solo el punto de partida para que el conocimiento pueda construirse colectiva y 
solidariamente para descolonizar la investigación relacionada con las situaciones 
de enfermedad crónica.  
Desde mi yo íntimo he de decir que, ahora que estoy a punto de culminar 
este camino académico, he aprendido a reconocerme desde un cuerpo de mujer 
en situación de enfermedad crónica. Con Mari Luz Esteban, he aprendido que el 
cuerpo no está ni es “huérfano epistemológicamente” (2004b, p. 24). Ahora siento 
que el modelo de atención biomédico no ofrece la única palabra de alivio para 
referirse a sus llamados pacientes, sino que son las personas con enfermedades 
crónicas quienes han de obtener un espacio para hablar de sí mismas, de sus 
saberes, de sus luchas y de sus resistencias. 
Ahora siento que mediante aquellas interacciones con mis estudiantes nos 
estábamos acercando a la co-construcción de un nos común. Por eso afirmo que 
el proceso de investigación albergado en este documento ha sido vivido 
conjuntamente a partir de las enseñanzas de mis estudiantes, por eso este 
trabajo emerge de nuestras conversaciones y se convierte en una primera parte 
de nuestra investigación, la de origen: el trabajo de pregrado. La otra parte, la 
segunda, la de mis estudios de maestría, ha sido co-construida con los aportes de 
cinco mujeres, incluyéndome: Violeta Flores, Aine Gaela, Ángela Martínez, Profa 
Aura Casas y Doña Lena Rozo; también con los aportes de tres hombres: Yago 
Falcao, Julio Jara y Don Octavio Parra. 
En ambos momentos y con ambas partes, he podido comprender la 
multidimensionalidad de lo vivido, pero también he podido sentir la inagotable 
valoración de nuestras vivencias en el día a día. La multidimensionalidad y la 
valoración configuran las experiencias vitales compartidas en las páginas de este 
texto… Nuestra investigación ha sido una ocasión para desprendernos 
metafóricamente de nuestros cuerpos biológicos con el fin de rescatar la 
6 ¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. 
 
 
subjetividad de quienes los habitamos y reconocer su vitalidad escondida tras 
diagnósticos, efectos secundarios de tratamientos, secuelas de procedimientos; 
incluso, de señalamientos o miradas de extrañeza cuando acudimos a los centros 
hospitalarios, donde nos encontramos con lo desconocido, nos enfrentamos a la 
incertidumbre, a los juicios sobre nuestros cuerpos y nos resistimos al silencio 
impuesto a nuestras subjetividades… 
No obstante, aunque he tenido un enorme deseo de comunicar estas 
experiencias vitales también he sentido una fuerte resistencia que me impide 
recorrer los caminos trazados institucionalmente, con sus tiempos medidos en 
semestres, con sus plazos máximos de permanencia en la universidad, con sus 
fechas inaplazables. Por eso, solo pude abordar la escritura de los hallazgos de la 
tesis cuando fui consciente de que “al comienzo de la escritura, hay una pérdida” 
(De Certeau, 1990, p. 211), pero también porque siento que en los libros leídos 
solo están los discursos comunes para-de-en la institucionalidad: antropología 
médica, sociología de la enfermedad, análisis de itinerarios terapéuticos, debates 
sobre cronicidad, programas de adherencia a los tratamientos, algunos 
programas pedagógicos hospitalarios o domiciliarios, todos los avances 
farmacológicos o quirúrgicos, incluso los paliativos. La resistencia aumentaba al 
percibir que todo estaba haciendo eco de la noción de la enfermedad crónica 
inscrita en cuerpos enfermos y en subjetividades convertidas en pacientes 
crónicos, quienes: 
 
Deben asimilar el diagnóstico de una condición de salud que les 
acompañará durante buena parte de sus vidas, afectando sus 
actividades diarias, sus proyectos de vida y sus relacionamientos. En 
este sentido, la enfermedad crónica, mucho más que interferir 
puntualmente la vida de cada paciente, pasa a mediar sus relaciones 
sociales y a demandar modificaciones, muchas veces profundas, en su 
cotidiano (Castellanos et al., 2015, p. 24). 
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Ante el cúmulo de saberes expertos hallados detrás de este tipo de 
certezas, nuestras reflexiones no tenían un lugar propio. Mis notas no parecían 
académicas pero estaban ilustradas con las experiencias escuchadas. Tampoco 
hallaban un espacio adecuado en la estructura del texto esperado en una 
maestría. Nuestros silencios no podían ser albergados en las hojas, y estas 
continuaban sin letra impresa alguna. 
De repente nuestras imágenes evocaron la sinceridad del dibujo expresada 
en la obra de Daniel Guana (2017) y, poco a poco, fueron encontrando un asidero 
para entrelazar las experiencias compartidas mientras trabajábamos en los 
talleres o mientras conversábamos en la proximidad sobre unos lugares 
institucionales comunes. Con las imágenes en la pantalla del computador, sentí 
cómo se expandió una sensación de existencia colectiva, esa que narra Roberto 
Fabio Torres (2017), y cómo esta expansión fue incrementada al leer las palabras 
de Lina Bonilla: “los puntos de contacto, corresponden además no sólo con “el 
presente”, sino que son un continuo construir de la experiencia” (2016, p. 41).  
Polifonías narrativas  
Nuestras experiencias vitales se estaban re-encontrando en el escenario común 
mediante unas narrativas de segundo orden; y estas estaban siendo elaboradas 
con dos sentidos, uno de ida: las mías, otro de vuelta: las de cuatro mujeres y tres 
hombres. Ambos sentidos habían sido encarnados… en compañía, con todas sus 
acotaciones, señales, apuntes o comentarios5 pero, sobre todo, acentuando la 
diferencia entre escuchar decir y hacer decir, una idea compartida por Gladys 
Tzul y Francesca Gargallo. 
                                                 
 
5
 ¡Faltaba ver la cara de quienes por una u otra razón estaban al pendiente de mí! Al principio mi 
madre intentaba persuadirme para seguir de acuerdo a la prescripción médica con las 
recomendaciones dadas. Sin embargo, creo que ella entendía mi cansancio, lo había vivido 
hombro a hombro conmigo durante toda la vida, incluso creo que tenía sobre su espalda un peso 
mucho mayor que el mío, el de sentir la responsabilidad de tenerme a su cuidado y de hacer 
siempre lo que fuera posible por procurar mi bienestar, ¡definitivamente es mi cómplice de 
batallas! 
8 ¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. 
 
 
Finalmente, distintas situaciones me han permitido acentuar el deseo de 
escribir los capítulos que configuran este texto. Una de ellas… apareció cuando 
leía una versión preliminar de mi propio escrito y buscaba un asidero más que 
hablara sobre el silencio, así me encontré con las siguientes reflexiones de Lina 
Bonilla: 
 
[…] construir una Tesis […], empezaba después de miles de silencios – 
comunicativos, propios del despertar de la memoria, una travesía entre 
las huellas sensoriales del recuerdo, de las voces, de las imágenes, 
todas ellas camufladas en rincones del pasado y ávidas por colarse 
entre el armazón de las palabras (2016, p. 37).  
 
Justo en medio de estas reflexiones, la pantalla del computador se llenó de 
un cúmulo de frases y párrafos para darle forma a secciones no tan frecuentes en 
la escritura académica, pero que surgieron como una composición sentida: la 
apertura, los capítulos uno, dos, tres y la clausura. La apertura constituye el 
espacio escritural necesario para situarme con un sentido encarnado a medida 
que iba haciendo memoria de los orígenes de la investigación. Aquí circulan de 
manera explícita las experiencias, incluidas aquellas que vivimos en el proyecto 
“Haciendo pedagogías de la proximidad desde la perspectiva interseccional”6 y en 
la Escuela internacional “Pedagogías de la proximidad dentro y fuera de ámbitos 
hospitalarios”7.  
                                                 
 
6
 Una investigación vivida por mí durante el año 2016, con la compañía de Roberto Fabio Torres, 
Patti Vivian Jones, Julián Sánchez, Claudia Castaño, Pedro Cruz, y la dirección de las Profas 
Dora Munévar M. y Ana Yineth Gómez Castro. Estuvo financiada por la Dirección Académica. 
Convocatoria de Innovación Pedagógica 2015-2016. 
7
 Escuela realizada entre el 31 de mayo y el 21 de junio de 2017. Se estructuró considerando que 
los regímenes pedagógicos, es decir, la enseñanza y el aprendizaje a lo largo de la vida no 
solamente están constituidas por las actividades propias de los escenarios educativos formales, 
sino que también hacen parte de lo cotidiano, emergen constantemente en la dinámica social y 
configuran las relaciones intersubjetivas. Partió de la convicción de que tanto en la escuela como 
en la vida cotidiana se incorporan el orden sociocultural establecido y este queda inscrito en la 
formación de quienes aprenden; se adoptan ciertos temas prioritarios a través de la enseñanza y 
de quienes enseñan; y se dejan fuera de los circuitos institucionalizados a quienes no encajan en 
los criterios de acceso, permanencia y egreso previsto para el estudiantado. La información más 
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El capítulo 1 se fue posicionando paulatinamente a medida que volvía a 
entretejer los procesos investigativos vividos. No es una mera transcripción de lo 
proyectado; es una reelaboración sentida que procura hacer énfasis en las 
experiencias vividas más que leídas en los libros pero que no desconocen los 
matices emergentes enriquecidos con trabajos de Mari Luz Esteban, Marta Allué, 
Yeimi Alzate y Lina Bonilla. También Francesca Gargallo con la razón narrativa8 
donde, 
 
El verbo narrar, así como la persona que lo pone en acto –la 
narradora- y el objeto que la acción produce –la narración-, tienen 
todos un origen etimológico que los hace remontar al sustantivo latino 
gnarus, el que conoce, el hábil, experto y familiarizado con una 
temática, y más lejos aún a la raíz sánscrita gná, que significa conocer 
(2011, s.p.).  
 
Las versiones polifónicas de las narraciones fueron construidas a partir de 
los registros en audio, de las imágenes fotográficas, de las notas de trabajo de 
campo y de los pies de página surgidos que iban buscando un lugar propio a 
medida que elaboraba mis narraciones de segundo orden (capítulo 2); agudizaba 
mi sentir para escuchar las voces otras que me hablaban de temas conocidos y 
miraba con otros ojos las imágenes de sus rostros, sus manos o sus acciones, 
                                                                                                                                                   
 
detallada se puede consultar en: http://diracad.bogota.unal.edu.co/einternacional17-
2#PEDAGOGIAS  
8
 Según Francesca Gargallo, “la razón narrativa es relacional, responde a un esquema, sin lugar a 
dudas, y, como escribe Hayden White es intrínsecamente portadora de una visión moral (la que 
sea), sin embargo es capaz de responder a las preguntas que la distraen del modelo y brotan de, 
están en, responden a las opiniones, las dudas, el deseo de saber de un público (real o 
prefigurado por la narradora). Según la escritora india Arundhati Roy, narrar historias diversas 
implica contraponer muchos mundos al mundo del fundamentalismo neoliberal que descansa en 
la repetición continua de mensajes breves e indudables; […]. Narrar es, por lo tanto, una actividad 
política urgente, en cuanto se revela antisistémica, ahí donde el sistema propone un solo discurso 
de lo que es políticamente correcto y de lo que no lo es […]” (2003, s.p.). Recuperado de: 
https://francescagargallo.wordpress.com/ensayos/feminismo/no-occidental/intentando-acercarme-
a-una-razon-narrativa/  
10 ¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. 
 
 
registradas en fotografías y focalizadas siguiendo criterios del Artista plástico y 
visual Daniel Guana (capítulo 3).  
Pronto llega una etapa de clausura escritural que no encierra las 
experiencias contadas. Después de narrar el 1, 2, 3, han vuelto a emerger las 
conversaciones con el grupo de autoras más citadas, y con el artista que habla de 
la sinceridad, cuyas reflexiones teóricas y apuestas encarnadas han contribuido a 
acentuar nuestro sentido encarnado… He vuelto a conversar con Violeta Flores, 
Aine Gaela, Profa Aura Casas y Doña Lena Rozo; también con Yago Falcao, Julio 
Jara y Don Octavio Parra. Esta vez, las conversaciones estuvieron centradas en 
las narraciones elaboradas por mí para que pudieran hacer parte de este texto 
académico. Como en ocasiones anteriores, ninguna de estas personas estaba 
sola: las madres de Violeta, Aine, Yago y Julio, la esposa de Don Octavio, la hija 
de la Sra. Lena también estuvieron atentas a la lectura de las narraciones. La 
Profa Aura Casas tomó este acto lector como un momento personal de reflexión 
para acentuar lo expuesto9. 
                                                 
 
9
 Aunque las presentes como cuidadoras no solo son las madres, vamos a recordar con Alfonsina 
Angelino que “no hay fenómeno que ejemplifique mejor los efectos de la politización de los roles 
de género que la proliferación de los grupos de madres. Por los relatos que aquí se presentan no 
hay aún una identificación de ese lugar de madres como posición en un campo de resistencias. 
Están dispersas y atareadas. Para transformar esa potencialidad y politizar ese malestar es 




1. Capítulo 1. Nuestra investigación 
1.1 Sobre las articulaciones del proceso investigativo 
 
Desde el momento en el que inicié este camino de investigación, la pauta estuvo 
trazada por la necesidad de comprender los aportes de la epistemología 
encarnada. Ésta, lejos de emerger y consolidarse con tan solo nombrarse o 
leerse a partir de los distintos aportes teóricos de diferentes autores y autoras, se 
va instalando desde el pensar y el vivir como investigadora en situación de 
enfermedad crónica. 
La situación de enfermedad crónica10 ha dado origen a múltiples experiencias 
vitales. Niñas, niños, mujeres y hombres jóvenes o mayores tienen en común 
experiencias relacionadas con un etiquetamiento como “paciente” o “enfermo”, 
aunque pocas veces estemos ante “una enferma" y menos aún comprendamos 
“la paradoja de la invisibilidad-visibilidad de la experiencia de la enfermedad 
crónica”, como lo advierte Lina Masana (2016, p. 172). En esta perspectiva, 
contrario a la disertación de Pía Cardone y Clargina Monsalve (2010) en su texto 
“¡No soy un niño enfermo: estoy enfermo!”, en donde afirma que el estado de 
                                                 
 
10
 Si bien desde el leguaje médico se denomina a las personas con enfermedades crónicas como 
“enfermos”, “pacientes”, “diabéticos”, “asmáticos”, la presente investigación emplea los términos 
“situación de enfermedad” para referirse a los sujetos que viven dicha experiencia en el día-a-día, 
esto con el fin de lograr una identificación de las personas más allá de su condición biológica y 
reconocer así la pluralidad de facetas que caracteriza sus vidas en la cotidianidad porque, como lo 
enuncia Lina Masana, “aunque utilice los términos enfermedad crónica, enfermo crónico o 
enfermo, como términos generales para este escrito, cabe apuntar que: 1) No todas las personas 
con malestares o problemas de salud crónicos referirán que tienen una enfermedad, algunos ni 
tendrán un diagnóstico preciso. 2) Algunos enfermos no se definen ni sienten como enfermos. No 
se debatirán aquí las consideraciones relativas a la percepción individual de la enfermedad 
(illness) (2016, p. 171, nota 2). 
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salud hace parte de la esencia del ser humano, manifiesto que la situación de 
enfermedad crónica comporta y requiere tanta vitalidad para experimentarla como 
la que exige el disfrute de la salud.  
En la misma perspectiva, el lenguaje y sus múltiples facetas comunicativas 
constituyen el camino para pensarnos y fundamentalmente para recuperar 
nuestros modos de existir como sujetos en situación de enfermedad crónica 
mediante las narraciones. En este sentido, Cortés (2012), retomando los aportes 
de Dilthey respecto a la comprensión de la vivencia, afirma que esta se constituye 
como la apropiación del entramado vital y sirve como referente para interpretar el 
mundo y darle sentido desde la mismidad. 
La situación de enfermedad como tema de estudio desde una perspectiva 
narrativa busca develar los trasfondos multidimensionales que estructuran las 
experiencia vitales comunes entre integrantes de una población atendida en las 
instituciones de salud en las que, si bien se manejan los procesos de enfermedad 
específicos para preservar la vida, se abandonan aspectos que determinan otras 
posibilidades de reconocimiento de nuestro ser. De este modo, tal como lo señala 
Gayatri Spivak  en Carmen Luke (1999), nuestras voces no suelen ser 
escuchadas y no porque no podamos hablar, sino porque frente al discurso 
institucional carecen de valor o, incluso, han sido menospreciadas y desechadas. 
Escuchar las voces de las personas en situación de enfermedad crónica 
implica establecer conversaciones en torno a sus experiencias situadas en un 
escenario tradicional y hegemónico que se basa en discursos expertos. Escenario 
en el que las decisiones que son tomadas se basan en discusiones de caso, en 
muchas ocasiones con un alto sentido ético y bioético pero limitándose a aquello 
que se considera adecuado o conveniente y de inmediato, en aras de preservar la 
salud y de mantener la vida.  
La situación de enfermedad crónica pone de manifiesto un corpus de 
conocimiento individual y colectivo que permite develar las experiencias vitales 
desde cierto ángulo de la realidad; el de lo vivido en la cotidianidad. En esta 
medida, las narraciones nos permiten sentir una mayor sensibilidad y nos 
convocan a senti-pensarnos más allá de un punto de inflexión anclado en la 
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supervivencia. Cuando los sujetos hablamos y cuando nuestras diferentes 
experiencias son habladas desde la primera persona del singular, vamos tejiendo 
múltiples narraciones que cuentan los instantes, las emociones, los sentires y las 
concepciones con las que les que damos sentido a nuestra vida. Como resultado 
de ese devenir en el que la existencia construye sujetos, develamos unas 
dimensiones que ponen de manifiesto el tránsito vivido por una situación de 
enfermedad crónica para comunicar que esto no es un hecho aislado, sino que, 
por el contrario, constituye un constructo social frente al cual reclamamos una 
mayor atención. 
Ahora es necesario trazar un camino de análisis para reflexionar, en los 
términos de Avtar Brah, sobre “los complejos, irreductibles, variados y variables 
efectos que resultan cuando múltiples ejes de diferencia —económica, política, 
cultural, psíquica, subjetiva y experiencial— se intersecan en contextos históricos 
específicos” (2013, p. 14), y para comprender la forma en que estos determinan 
nuestra percepción de la experiencia de enfermedad, de acuerdo con la 
multiplicidad de factores que constituyen la vivencia íntima, siempre en el sentido 
de Dilthey, de una situación de enfermedad crónica. 
Mi posición de investigadora situada que habla desde una epistemología 
encarnada11, me lleva a declararme inmersa e implicada en las dinámicas 
inherentes al proceso de enfermar. Así mismo, he convocado a mis pares de 
investigación para que nos situemos y nos dediquemos a re-conocer las 
características cotidianas desde donde hemos podido re-definir que nuestros 
procesos de salud-enfermedad son parte de un privilegio epistémico. La invitación 
a re-evaluar la acción o la intención de los campos de conocimiento que nos 
afectan ha sido clave para problematizar, interrogar, sospechar y vislumbrar 
                                                 
 
11
 Desde los nueve meses de edad tengo una dermatitis atópica crónica-refractaria que debido a 
diversos factores autoinmunes ha propiciado la generación de nuevos diagnósticos, síntomas, 
exámenes y procedimientos a nivel general a lo largo de mi vida. Recuerdo que empecé a ser 
consciente de que había algo que funcionaba distinto en mí respecto a los demás cuando hacia 
los cinco años de edad un comentario inapropiado de alguna docente hizo que los reflectores de 
la clase en la que estaba se pusieran sobre mí, entonces flotaron en el aire tantas preguntas por 
parte de mis compañeros, que simplemente no supe cómo responder. 
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aquellas actitudes y/o medidas que han sido responsables de la opresión y/o la 
discriminación vividas. 
Nuestra posición epistémica de co-implicación nos ha llevado a sentir que 
hay razones de poder en el discurso de la enfermedad pronunciado por actores 
expertos y que este poder ha invisibilizado nuestras presencias y ha eliminado 
nuestras voces, es decir la de mujeres y hombres de todas las edades, 
generaciones y condiciones que a diario convivimos con las situaciones de 
enfermedad crónica. Nuestra posición de resistencia nos ha llevado a involucrar 
las estructuras narrativas en términos de las vivencias compartidas entre 
generaciones a través de las interacciones entre un yo íntimo y un nos común. 
Desde una perspectiva encarnada, ponemos de manifiesto que deseamos 
pensar nuestras experiencias vitales relacionadas con las situaciones de 
enfermedad crónica vividas. Somos conscientes de que ellas amplían el 
panorama desde el cual se ha visto a las personas enfermas de diferentes 
edades, condiciones y generaciones. Deseamos que nuestras voces tengan eco 
social a partir de la singularidad para repensar los límites impuestos a través de 
“lo que no se puede decir [que] – es – una imposible adecuación entra la 
presencia y el signo” (De Certeau, 1990, p. 211).  
En esta medida, nuestra investigación realizada con un sentido encarnado, 
conlleva la construcción social de la enfermedad crónica en la cotidianidad, 
especialmente de las dimensiones constitutivas de nuestras experiencias vitales 
en donde se articulan simultáneamente los cuerpos que oscilan entre lo conocido 
y lo extraño12 con los procesos emocionales, identitarios y subjetivos, según 
Mabel Grimberg (2010). Estas articulaciones, además de reflejarse en nuestras 
relaciones con el entorno y en nuestras conversaciones, también han hecho parte 
                                                 
 
12
 Ese cuerpo que aparecía extraño ante otros en ese momento, era el único que yo conocía, era 
yo, ¿tenía que definirlo?, ¿cómo hacerlo?, siendo niña aún no tenía respuestas para objetivarme 
de tal forma, solo deseaba ocultarme y evadirme de los demás mientras fuera necesario, bastante 
era con lidiar con las molestias que de por si afectaban mi salud. Así fue como en el día a día 
comprendí que podía resistir hacer determinadas actividades pero que en otras era 
definitivamente mejor no involucrarme, o incluso, que no era prudente inmiscuirme en cosas que 
normalmente llevaba a cabo porque de repente sentía que mi cuerpo no estaba en las 
condiciones para seguir activo. 
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de los procesos investigativos compartidos a través de este texto: problema, 
objetivos, perspectivas teóricas y estrategias metodológicas (Tabla 1-1). 
Hablar desde nuestros cuerpos es involucrar los debates sobre la salud y 
la enfermedad pero como elementos subyacentes a nuestra investigación. Yo 
misma me he implicado con interrogantes surgidos justamente al ocupar 
conscientemente mi lugar de paciente, también lo hemos hecho junto a mis pares 
a través de las dinámicas de la situación de enfermedad crónica compartidas. En 
ambas implicaciones, el proceso salud-enfermedad es parte de un devenir 
histórico-social según el cual se puede entender al sujeto inmerso en un contexto 
dinámico que incide en la forma en la que se concibe el hecho de enfermar.    
 
Tabla 1-1: Experiencias vitales en situación de enfermedad crónica 
Problema Objetivos 
¿Qué ocurre con las experiencias vitales de niñas, niños, mujeres y hombres jóvenes o 
mayores en situación de enfermedad crónica cuando son narradas, compartidas y analizadas 
por quienes las viven y las acompañan?   
Objetivo general Objetivos específicos 
Conocer las dimensiones 
corporales, sociales, políticas y 
pedagógicas constitutivas de las 
experiencias vitales situadas y 
compartidas por niñas, niños, 
mujeres y hombres jóvenes y 
mayores en situación de 
enfermedad crónica. 
Reconocer las dimensiones de las experiencias 
vitales situadas que hacen parte de la vida cotidiana 
de individuos con una enfermedad crónica  
 
Reflexionar sobre las experiencias vitales comunes 
entre generaciones relacionadas por una situación de 
enfermedad crónica.  
Perspectivas teóricas Estrategias metodológicas 
Reflexiones sobre las relaciones 
salud/enfermedad, ciencias sociales, 
situación de enfermedad crónica y 
experiencias vitales en el marco de 
las epistemologías encarnadas 
Fundamentos creativos y conversacionales y 
expresiones polifónicas mediante narrativas de 
segundo orden como recursos para hacer y 
comunicar una investigación  
Fuente. Archivo de la investigación 




Las dinámicas anunciadas son las que me interesan como eje narrativo ya 
que de ellas poco se habla en los estudios (antropológicos, sociológicos, 
culturales) sobre salud y enfermedad, si bien, tanto la salud como la enfermedad 
se circunscriben en una escala de valores sociales, según la cual al sujeto le 
corresponde realizar responsablemente el cuidado de su salud o tiene que evitar 
determinadas acciones de acuerdo con su condición de salud.  
 
1.1.1 Relaciones entre salud/enfermedad y ciencias sociales.  
Como la salud es un concepto que se construye de forma histórica y que trae 
consigo diversidad de significados a partir de la experiencia y lo encarnado de 
cada sujeto, y según su lugar en el mundo, cabe decir que para que una persona 
“se sienta sana” el entorno social juega un papel fundamental en la medida que 
facilita o no las condiciones para que así sea. En este sentido, “los significados de 
la enfermedad, son el fruto del consenso establecido por las particularidades de 
cada cultura” (Fabrega, 1975, p. 969, como se cita en Amezcua, 2000, p. 62), los 
cuales pueden ser tan diversos, como los sujetos que experimentan la 
enfermedad, y los actores que intervienen desde distintas perspectivas en el 
acompañamiento.  
En este contexto, las relaciones salud/enfermedad pueden ser abordadas 
mediante el balance general realizado por Marie-Jose Devillard (1990, p. 87), 
autora que retoma aportes, entre otros, de Claudine Herzlich (1969) y de Romizzi 
(1987). 
Para Claudine Herzlich, la acción emerge como un requisito ineludible para 
acceder al medio e interactuar con otros y, según la relación que se establece con 
el mundo laboral, la enfermedad es equiparable a la inactividad mientras la salud 
lo es a la actividad. Como resultado de la relevancia dada a la inactividad, se 
definen tres categorías: la enfermedad destructora o aquella que, asumiendo la 
inactividad como característica de la vivencia de la misma, inhibe al sujeto de las 
posibilidades de participación social y su anulación como persona. La enfermedad 
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liberadora o tránsito entre la enfermedad destructora y la enfermedad oficio por 
cuanto se pasa de la inactividad a la actividad, vista como “participación social 
conservada” y la “lucha” por la recuperación. Y la enfermedad oficio que 
comprende las tareas enfocadas a la superación o curación de la misma, meta 
que, además, influye en la construcción de aprendizajes relacionados con la 
adaptación a la enfermedad.  
Para Romizzi, casi veinte años después, el diseño de modelos orientados 
al estudio social de la enfermedad, se ha basado en los aspectos fisiológicos (el 
modelo “organicista”); en el análisis de la participación del sujeto en la sociedad 
(el modelo “funcionalista”); en donde la identificación de los roles sociales y la 
eficiencia (el modelo “eficientista”); y en el estudio de la influencia que el contexto 
tiene sobre la salud y/o la enfermedad en cada individuo (el modelo 
“ambientalista”). 
Desde la antropología médica se busca la comprensión del sujeto no solo 
desde su biologicidad sino a partir de su complejidad social; desde la antropología 
de la salud se destacan las experiencias de enfermedad crónica en términos 
invisibles junto con la dimensión social del cuerpo; desde la antropología 
sociocultural la salud y la enfermedad se comprenden según los contextos de las 
sociedades y las culturas humanas. 
Marie-Jose Devillard (1990), con argumentos de antropología médica, 
señala que las dimensiones sociales de la enfermedad varían no solo según la 
complejidad de la misma, sino que éste es un factor que se refleja de uno u otro 
modo según el género, la edad, la situación socio-económica y familiar de la 
persona. Pierret (1984), en el mismo campo, entiende que el eje central de su 
análisis puede ser la salud-instrumento en tanto se constituye como “un capital a 
preservar”; la salud-producto resultado de los comportamientos y las actitudes de 
la persona a lo largo de su vida; y la salud-institución como parte del “patrimonio 
colectivo de la sociedad”. Claudine Herzlich (s.f.), retoma criterios comunes y se 
refiere a las “formas de salud” diciendo que hay una salud vacía, aquella que 
puede carecer de sentido en tanto no hay enfermedad o simplemente no se tiene 
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conciencia del cuerpo; un fondo de salud para aludir al vigor del cuerpo y su 
resistencia a la enfermedad; y un equilibrio o balance emocional y físico. 
Considerando algunos condicionantes culturales y biomédicos, Lina 
Masana recurre a la antropología de la salud para plantear “un ejercicio de 
preclasificación de algunas enfermedades crónicas invisibles que comparten 
ciertas características […], y así poder dividir las enfermedades en varios grupos 
que guardan ciertas semejanzas por lo que se refiere a su percepción tanto 
biomédica como social […]” (2016, p. 173). Con fundamento en la noción de 
invisibilidad, esto es, en enfermedades que continúan siendo invisibles para el 
saber médico pero que son sentidas por las personas y en las situaciones en que 
pese a la existencia de un diagnóstico, sus efectos no son visibles corporalmente, 
la autora se adentra en su propuesta de clasificación con cinco tipos de 
enfermedades:  
 
1. Las «no reales» que provocan incredulidad: […] estas exponen el 
problema de la deslegitimación social y/o médica del cuerpo-yo y de la 
experiencia de la enfermedad. 2. Las «inexistentes» que generan 
sospecha: […], el principal problema radica en la deslegitimación social 
y/o médica del cuerpo-yo (del individuo enfermo) y de la experiencia de 
la enfermedad. 3. Las comunes: […] En principio estas enfermedades 
no entrañan deslegitimación social o médica de la propia enfermedad, 
pero sí la deslegitimación de su experiencia y de la persona que las 
padece según la consideración o estatus social que merecen unas y 
otras. 4. Las «innombrables»: enfermedades mentales, generalmente 
del grupo de las neurosis, donde la problemática principal estriba en el 
hecho de darla a conocer, en nombrarlas, por el temor al estigma y 
rechazo que generan. 5. Las «desconocidas, olvidadas o ausentes»: 
como las denominadas enfermedades raras, cuya baja prevalencia es 
origen de desconocimiento por parte de la sociedad y de olvido por 
parte de las políticas públicas (2016, pp. 173-174).  
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Rodrigo Flores (2004) plantea que la antropología sociocultural ha 
develado conocimientos y modos particulares de tratar la enfermedad que 
contribuyen a concebirla como parte de un constructo social en el que surgen 
variadas creencias y explicaciones frente a la misma. En esta medida, las 
representaciones y las diversas lecturas que circundan el proceso de enfermar 
plantean en sí mismas significados y modos particulares no solo de comprender 
la salud, sino de vivirla. De allí la necesidad de advertir cómo el contexto se 
convierte en un determinante creador o, cuando menos, potenciador de 
identidades y perspectivas que producen al sujeto en situación de enfermedad. 
No obstante los aportes de esta corriente sociocultural, la supremacía del 
modelo de atención hegemónico ha relegado formas de conocimiento cultural en 
torno al cuidado de la salud y del cuerpo que han surgido en diversas latitudes 
geográficas, siendo este modelo característico por centrarse en la medicalización 
como respuesta a las condiciones de salud diversas. Virginia López y Erica 
Almeida (2012), comparten reflexiones sociales de otros autores, las principales 
son las de Conrad y las de Breilh centradas en los análisis epidemiológicos.  
Según Conrad (1982), este modelo medicalizado da poca importancia al 
contexto social que encierra el curso de una enfermedad e incide en la 
“patologización” de unas situaciones que hacen parte de las experiencias de la 
vida. Con influencias del pensamiento de Foucault (1996), el análisis de la 
atención de la salud y la enfermedad se ha visto marcado en sí mismo por 
procesos de medicalización y mercantilización que cobraron una mayor vigencia 
con el posicionamiento del capitalismo en el siglo XIX.  
Con Breilh (2011), la determinación social de la salud ha de ser abordada 
desde su complejidad, es decir, que la estructura económica en la que el sujeto 
vive es la que propicia unos modos de vida particulares, unos modos de 
enfermar, de sanar y de morir. Por tales razones, según este último autor, es 
preciso comprender la salud y la enfermedad en términos colectivos ya que 
aquello que se denomina “salud” precisa de una comprensión individual vinculada 
a grupos sociales y los sujetos se encuentran inmersos en dinámicas sociales 
que responden a unas lógicas políticas y culturales más amplias.  
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De este modo, al suponer que la situación de enfermedad y las diversas 
condiciones de salud no solo conducen a un abordaje individual, sino que hacen 
parte de realidades encarnadas que cobran relevancia en la cotidianidad en 
distintos ámbitos de la vida, surgen resistencias en las que los denominados 
“pacientes” se niegan a tener un rol pasivo y en cambio se promueve una idea en 
la que cada persona construye desde su perspectiva la forma en la que desea 
vivir su situación de enfermedad. El movimiento “Nada sobre los pacientes, sin los 
pacientes”, mencionado por Lucien Engelen de la Universidad de Radboud 
(Nijmegen, Holanda), promueve la asunción de un rol activo y el impulso de la 
participación directa en relación con los asuntos inherentes a la enfermedad: 
tratamientos respectivos, difusión oportuna de información con medios como 
internet, exploración autónoma por parte del individuo y su familia, modos 
alternativos de vivir la situación de enfermedad, entre los más destacados.  
 
Hasta ahora la investigación en el campo de la sanidad la hacían los 
laboratorios y los investigadores, mientras que los pacientes se 
limitaban a ser un objeto pasivo. […] Internet ha sido crucial en este 
sentido. […] La investigación en la que pacientes compartan el control 
transformará por completo la investigación tradicional y abrirá el 
camino para la investigación (aplicada) mediante nuevos sistemas que 
cambiarán la situación para siempre. Los pacientes pasarán de ser 
objeto de estudio a sujeto activo de la investigación (Engelen, 2013, p. 
12). 
 
Los aportes de Arthur Kleinman, como se cita en Roberto Castro (2009), 
dicen que estar enfermo [disease] difiere sustancialmente de sentirse enfermo 
[illnes], y mucho más de ser reconocido por los demás como enfermo [sick role]. 
Siguiendo esta línea, las ciencias sociales aplicadas a la salud distinguen tres 
grupos de enfoques para facilitar la comprensión de la enfermedad.  
Enfoques racional-colectivistas o normativos. De entrada excluye o elimina 
el punto de vista subjetivo puesto que la experiencia se define como una variable 
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independiente que puede ser explicada por fuerzas sociales; así lo hacen los 
estudios basados en el concepto de la conducta adoptada frente a la enfermedad 
(Zborowski, 1958; Mechainie, 1961; Suchman, 1964, entre otros); en el concepto 
de clase social y su impacto sobre las percepciones de salud y enfermedad 
(Boltanski 1972, Blaxter y Paterson, 1982, Calman y Jonson 1985, Winkvist y 
Katar1997); o en el concepto de representaciones sociales de la salud y 
enfermedad (Herlizh, 1973, Herlizh y Pierret , 1985 y 1987, D´Hontand y Field, 
1984, Oakley, 1984 Mc Crea, 1986, Martin 1987, Treichler 1990).  
Enfoques no racionales-individualistas o interpretativos: Centran su análisis 
en la  libre subjetividad de los individuos porque buscan rescatar las experiencias 
aunque anticipen que corren riesgos por ignorar, en mayor o menor medida, la 
existencia de un orden social. Los enfoques interpretativos se dividen en los 
siguientes subcampos: estudios holísticos sobre la experiencia subjetiva de la 
salud y la enfermedad (Cornwell, 1984, Locker, 1981, Toombs, 1993); estudios 
sobre cultura y salud – enfermedad (Kleinman, 1988, 1992, 1997, Good 1992,  
Angel y Thoits, 1987); estudios sobre la experiencia de las enfermedades 
crónicas (Kelly y Field 1986, Bury1982, Charmaz 1883 1990); o estudios de la 
salud de la mujer (Popay, 1992, Transen 1992, Millar 1978, Oakley 1979, Valdés 
1988, Ramos, 1983).  
Enfoques no racionales-colectivistas o hermenéuticos. Constituyen una 
combinación de los dos enfoques anteriores y consideran que la subjetividad no 
solo se define a partir de lo social en la medida que se nutre por la autenticidad e 
individualidad del sujeto histórico. Entienden que “cada individuo es un punto 
donde convergen redes de relaciones que atraviesan los individuos, existen 
dentro de ellos, pero también trascienden la vida de ellos y poseen una existencia 
independiente y un desarrollo propio” (Dilthey, 1976, 179, como se cita en Castro, 
2009). En consecuencia, el lenguaje que los sujetos usan para narrar sus 
experiencias de salud determina y es determinado en contexto y de acuerdo con 
las ideologías que atraviesan los discursos imperantes.  
En otras palabras, lo vivido es sentido y es narrable, sobre todo cuando se 
habla de la vivencia de una enfermedad crónica, ya que si bien ésta es definida 
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como una alteración biológica contraria a un estándar de funcionamiento corporal 
adecuado, ello no quiere decir que el sujeto termine indefectiblemente como 
alguien “anormal por una enfermedad” que tiene nombre propio debido a un 
diagnóstico especializado. De allí, resurge la necesidad de advertir que el 
contexto se convierte en un determinante creador o cuando menos potenciador 
de identidades y perspectivas que producen al sujeto en situación de enfermedad 
y a la subjetividad con sus experiencias encarnadas.  
1.1.2 Situación de enfermedad crónica.  
La enfermedad, según la Organización Mundial de la Salud (OMS, como se cita 
en Sara Herrero, 2016, p. 4), es definida como una "alteración o desviación del 
estado fisiológico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general 
conocidas, manifestada por síntomas y signos característicos, y cuya evolución 
es más o menos previsible"; mientras que, según la misma fuente, las 
“enfermedades crónicas son enfermedades de larga duración y por lo general de 
progresión lenta”.  
Alejandra Moreno, Sergio López y Alexander Corcho (2000) afirman que 
desde una perspectiva epidemiológica, la enfermedad puede medirse según su 
prevalencia, es decir, según “el número de individuos que, en relación con la 
población total, padecen una enfermedad determinada en un momento 
específico” (p. 342). Desde una perspectiva hospitalaria, “el tratamiento de las 
enfermedades crónicas no transmisibles constituye en la actualidad uno de los 
mayores retos [porque] dichas enfermedades afectan a todos los grupos de edad 
y a todas las regiones y países, con independencia de su grado de desarrollo”. 
Por eso, incorporar unos datos que hablan de la prevalencia de siete 
enfermedades crónicas significa considerar las interacciones entre cifras y 
experiencias como también anticiparnos a la noción de trayectorias o itinerarios 
corporales:  
 
1. La enfermedad granulomatosa crónica. Según Jairo Muñoz Ceróna, 
Martha Viviana Botello, María Consuelo-Casasc, Diego Armando Díaz y 
Capítulo 1 23 
 
 
María Claudia Ortega, esta enfermedad “se manifiesta con mayor 
predominio en la infancia con una prevalencia de 1 caso por cada 200.000 
mil nacidos vivos” (2015, p. 81). 
 
2. La dermatitis atópica crónica. De acuerdo con Colombiana de salud, la 
prevalencia a nivel mundial de la dermatitis atópica varía si se tiene en 
cuenta la edad: “se calcula entre un 10 a 30% en niños y entre 1 y 3% en 
adultos. El 65% de los casos comienzan en el primer año de vida. En el 
85% de los pacientes las lesiones se desarrollan antes de los 5 años. Entre 
el 50 al 70% de los pacientes que inician la enfermedad en la infancia, 
presenta remisión durante la adolescencia. Solo el 2% de los casos nuevos 
ocurren después de los 20 años” (2015).  
 
3. La neurofibromatosis Tipo I –Nf1-. La Asociación de afectados por 
Neurofibromatosis, como entidad española, refiere que esta “se considera 
de baja prevalencia (o “rara”) porque afecta a menos de 1 de cada 2.000 
habitantes. Por ejemplo, se calcula que la Nf1 afecta a 1 de cada 3.000 
personas y la Nf2 a 1 de cada 40.000. Dentro de las enfermedades 
minoritarias, las Nf son muy frecuentes” (https://neurofibromatosis.es/) 
 
4. La esclerosis múltiple. Teniendo en cuenta los reportes de Cheryl E. 
Jiménez-Pérez et al., “Colombia tiene una baja prevalencia de esclerosis 
múltiple […], para el año 2000 se estimó una prevalencia en cinco 
departamentos del país que variaba entre 1,48 y 4,89 por cada 100.000 
habitantes, mientras que en Bogotá la prevalencia para el 2002 se estimó 
en 4,41 por cada 100.000 habitantes. […] La razón de si esta baja 
prevalencia en el país es el resultado del subregistro, o es debida al 
gradiente de latitud norte-sur, sigue siendo debatida” (2015, p. 386)
13
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 El mismo grupo llama la atención sobre un hecho concreto: “esta prevalencia es más baja que 
en países del hemisferio norte como Escocia (con 150 y más por 100.000 habitantes), Islandia 




5. La espondilitis anquilosante. Con base en información reportada por 
Fundare, “esta enfermedad es compleja y debilitante, con una prevalencia 
que alcanza al 0.9% de la población mundial. […] Las primeras 
manifestaciones de la enfermedad suelen aparecer entre la segunda o 
tercera década o etapa de la vida, aunque existe un subtipo de espondilitis 
anquilosante de aparición más temprana (EA juvenil). Los hombres se 
afectan dos o tres veces más que las mujeres” (www.fundarecolombia.org) 
 
6. El cáncer de seno o de mama es una enfermedad que tiene una alta 
prevalencia en países desarrollados y en vías de desarrollo (MSPS-
Colciencias, 2013); con 794,000 casos y 883,000 casos, respectivamente 
(Globocan, 2012). Es el segundo cáncer más común en el mundo y el más 
frecuente entre las mujeres, con cerca de 1,67 millones de casos nuevos 
diagnosticados en 2012 (llega a ser el 25% de todos los cánceres); según 
el Instituto Nacional de Cancerología, “en Colombia, se diagnostican cerca 
de 7.000 casos nuevos cada año, y mueren alrededor de 2.500 mujeres 
por esta causa (2012).  
 
7. El cáncer de médula ósea o Leucemia Linfoide Aguda (LLA). En Colombia 
esta enfermedad ocupa el vigésimo segundo lugar en prevalencia en la 
población con cáncer, y el segundo lugar entre los tumores 
hematolinfáticos más frecuentes. Aunque es una enfermedad de mayor 
ocurrencia entre la población infantil, se encontró un pico en población 
entre los 18 y 24 años. Los departamentos con mayor prevalencia son 
Antioquia, Boyacá, Bogotá, Caldas, Casanare, Cundinamarca, Risaralda, y 
Vichada con prevalencias de 2 a 4.9 afectados por cada 100.000 
habitantes (Fondo Colombiano de entidades de alto costo, 2015). 
                                                                                                                                                   
 
(con 92), o Canadá (donde diversos estudios muestran prevalencias entre 55 y 248 por 100.000), 
o países del hemisferio sur como Uruguay (con 30) o la isla australiana de Tasmania (68 por 
100.000)” (2015, p. 386). 




Poco a poco se pone de manifiesto la necesidad de encontrar la voz 
inscrita en el propio cuerpo que se dice enfermo, no como exigencia de agentes 
externos, sino como una necesidad vital de la subjetividad. En este sentido, es 
posible comprender la experiencia con una mirada autoreflexiva y situada en 
donde el cuerpo se presenta como cognoscente, cognosiente y político en tanto 
encarna realidades sociales que le obligan a repensarse respecto a sus lugares 
de enunciación. Así lo plantea, Guillermo Jaramillo (2012) cuando encuentra que: 
 
La subjetividad reclama una sensibilidad alojada más allá del instinto, 
más acá de la razón (Levinas, 1977), lo cual le permite tener 
experiencia y constatación de sí, no a la manera cartesiana del 
“pienso-existo”, sino desde la vigorosa experiencia de un “yo-puedo”, 
gracias a la acción fundante de un cuerpo-propio como punto cero de 
toda orientación (Iribarne, 2009, como se cita en Guillermo Jaramillo, 
2012, p. 132). 
 
Ese cuerpo que se dice enfermo por la presencia de la enfermedad 
granulomatosa crónica, la dermatitis atópica crónica, la neurofibromatosis Tipo I –
Nf1-, la esclerosis múltiple, la espondilitis anquilosante, el cáncer de seno o de 
mama y el cáncer de médula ósea o leucemia linfoide aguda (LLA), está en la 
base de la observación compartida mediante ocho experiencias biográficas 
narrables desde las subjetividades como parte de la investigación centrada en la 
situación de enfermedad crónica. 
La idea o noción de situación de enfermedad nos hace pensar en sus 
formas de configuración a partir de las múltiples influencias que determinan 
variaciones respecto al significado de la enfermedad vivida por cada persona, aun 
cuando se hable de un mismo diagnóstico. Así es como se precisa situar la 
diversidad, lo común o lo raro inscrito en las  experiencias biográficas de una 
niña, un niño, una joven, un joven, dos mujeres adultas, una mujer y un hombre 
de la tercera edad, como escenarios de conflictos y resistencias inmersos en un 
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campo social que les juzga o les determina de uno u otro modo según lo que se 
espere de sus vidas en términos de “normal”, es decir, de la salud, y de “anormal” 
por tener una enfermedad crónica.  
1.1.3 Experiencias biográficas.  
La enfermedad como experiencia biográfica que es, al igual que la propia vida, 
posee una estructura narrativa en la que se conjugan las circunstancias y los 
contextos de muchas experiencias multidimensionales porque “los recuerdos del 
mundo exterior no tendrán nunca la misma tonalidad que los recuerdos de la 
casa. Evocando los recuerdos de la casa, sumamos valores de sueño; no somos 
nunca verdaderos historiadores, somos siempre un poco poetas y nuestra 
emoción tal vez solo traduzca la poesía perdida (Bachelard, 1975, p. 36). 
La conjugación de datos sobre prevalencia y de narraciones sobre 
experiencias significa que hay que traspasar las fronteras del cuerpo enfermo que 
la medicina considera como anormal debido a que su funcionamiento no es el que 
se espera desde estándares biológicos. Dicho traspaso implica reconocer-nos y 
dar-nos cuenta de la diversidad de vivencias compartidas por sujetos y cuerpos 
que también tienen algo para contar teniendo presente los aportes de la 
epistemología encarnada y con la mediación de la antropología de la experiencia.  
Las vivencias remiten “a un modo característico distinto en el que la 
realidad está ahí para mí [...] porque nos percatamos por dentro de ella, porque la 
tengo de modo inmediato como perteneciente a mí en algún sentido” (Francisco 
Cortés, 2012, p. 21, también varían según los diagnósticos de los que se hable, el 
género de las personas que lo viven, su edad, la cultura en la que se hallan 
inmersos y la clase social en la que se ubican. Recurrir a lo que se ha inscrito en 
el cuerpo a través de las vivencias, nos lleva a resignificarlo a partir de las 
desigualdades sociales de las que ha sido objeto, mientras ello le lleva a resistirse 
y a empoderarse, en tanto “es necesario comprobar en la práctica, lo que supone 
que mujeres y hombres sean agentes sociales de su propia vida a través de su 
cuerpo”, según Mari Luz Esteban (2004b, p. 20). 
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El conjunto de vivencias va dando forma a la experiencia del sujeto, esa 
que amarrada a través del tiempo compone la historia de quien la cuenta, porque 
la ha vivido y porque como lo ha dicho María Eugenia Parra, “ello significa que 
sólo entendemos el presente en el horizonte del pasado y futuro. No se trata del 
resultado de un esfuerzo consciente, sino que pertenece a la propia estructura de 
la experiencia” (1998, p. 68).  
Al respecto de lo vivido, según Sánchez (2004), como se cita en Carmela 
Cariño (2012) y Dilthey (s.f), como se cita en María Eugenia Parra (1998), el 
pasado se reescribe cuando se cita en el presente, en la medida que aparece 
como una forma de resignificar nuestros días y comprender el tejido de 
experiencias como el reflejo del mundo de la persona que la narra. Para Freire, 
esto tendría que ver con una forma de diálogos o conversaciones vitales en las 
que, como se cita en Ghiggi y Kavaya (2009), se abordan situaciones y sentires 
que tienen que ver con la búsqueda permanente del sentido de la vida propia.  
En este punto, la epistemología encarnada que se constituye a partir de “la 
condición existencial en la cual el cuerpo es la fuente subjetiva o el fundamento 
intersubjetivo de la experiencia […] en tanto ello puede ser entendido desde el 
punto de vista del ser-en-el-mundo corporal” (Csordas, 1999, p. 143), como se 
cita en Ariela Battan Horenstein (2015, p. 332), también se constituye a partir de 
uno/a mismo/a, según Mari Luz Esteban (2004), por lo que hablar de las vivencias 
de la  enfermedad crónica en la vida cotidiana supone una praxis en la que la 
reflexión devela un pensamiento que es encarnado, sentido, propio e histórico.   
Por lo pronto, es conveniente citar los aportes de la antropología 
encarnada por cuanto controvierte la idea positivista en la que se requiere de un 
sujeto y un objeto para que metodológicamente se pueda alcanzar la objetividad, 
puesto que valida la propia experiencia como fuente de saberes en tanto permite 
un acercamiento a la realidad social, a través de la subjetividad encarnada de 
mujeres y hombres, para hablar del cuerpo vivido, desde sí mismo y no sobre 
otros como conocimientos situados. En concordancia con esto, la producción de 
un conocimiento antropológico pretendidamente “neutral y objetivo”, desprovisto 
de lugares situados de enunciación de los sujetos, sería partidario de la 
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colonialidad del saber, desde el cual “se suprimen los procesos de dominación, 
explotación y sujeción, así como la trayectoria biográfica, las experiencias y 
emociones de los sujetos”, según Jhonatthan Maldonado (2017, p 142). 
Este autor también se refiere a la epistemología feminista como impulsora 
de los conocimientos situados en tanto confronta el ideal de producción de 
conocimiento que se asume desde “ningún lugar” y a partir de la idea de “vivir sin 
cuerpo” (Maldonado, 2017, p. 143). Desde este punto de vista, cabe destacar el 
trabajo realizado por Mari Luz Esteban alrededor del estudio del cuerpo, no solo 
por su interés como antropóloga, sino como mujer con una enfermedad que ha 
cuestionado su corporalidad. En este sentido, la autora define el objeto de la 
antropología encarnada así:   
Comprende al cuerpo como un objeto de estudio priorizado, como una 
manera diferente y alternativa de acceder al análisis de la existencia 
humana y la cultura, de las relaciones entre sujeto, cuerpo y sociedad, 
entre naturaleza y cultura, entre lo orgánico y lo cultural, de la 
constitución pero también de la fragmentación del sujeto. […] Dicho de 
otra manera, una antropología responsable, comprometida, encarnada 
en la sociedad, necesita de la economía, la política y el análisis de las 
estructuras, pero también del estudio de las interacciones personales, 
las percepciones y las vivencias (2004b, p. 24). 
 
La autora señala que se requiere de una antropología que visibilice a los 
cuerpos que se esconden tras discursos e instituciones, que tome en 
consideración la cultura y las prácticas en donde vive, pero también su agencia y 
sus resistencias, para advertir la configuración de un cuerpo que se halla entre la 
dominación y la libertad, entre la identificación subjetiva pero a la vez inmerso en 
identidades y categorías impuestas. Las palabras de Mari Luz Esteban resuenan: 
“un cuerpo que probablemente son muchos cuerpos (según la disciplina o campo 
de estudio de que se trate), muchos cuerpos que discuten entre ellos” (2004b, p. 
24), y reclaman la necesidad de ser pensado y escrito para asirse a un lugar 
epistemológico que le pertenezca.  
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Maldonado (2017) citando a Ramón Grosfoguel (2006), refiere que el 
conocimiento siempre es situado, por lo que es confrontado por las estructuras de 
poder que a su vez ejercen influencia sobre los cuerpos de los sujetos, por lo que, 
debería hablarse de una corpo-política del conocimiento, en tanto “nadie escapa a 
la clase, lo sexual, el género, lo espiritual, lo lingüístico, lo geográfico y las 
jerarquías raciales del ‘sistema mundo moderno/colonial capitalista/patriarcal” 
(2006, p. 21). En consecuencia, toda forma de empoderamiento será siempre 
corporal, porque es desde allí desde donde se supera la visión victimista y 
biologicista, y se recupera la concepción del cuerpo descrito por Mari Luz Esteban 
“como auténtico campo de cultura” (20014a, p.3).  
Llevar a la práctica lo antes mencionado, conlleva seguir el 
“desplazamiento epistemológico” propuesto por Mari Luz Esteban (20014b, p. 10), 
para que se reconozca al cuerpo como sujeto en sí mismo, identificando cada uno 
de los distintos yoes que se construyen en éste, a través de “trayectorias vitales” 
(20014b, p. 11) que ponen en cuestión la imposición de categorías fijas o estables 
en el tiempo. Esto, en palabras de Rossana Guber (2001), como se cita en 
Maldonado (2017, p. 149), implica realzar ese “movimiento de desnaturalizar lo 
naturalizado, descotidianizar lo cotidiano y exotizar lo familiar”.  
De otro lado, es importante destacar los aportes de la antropología de la 
experiencia según Víctor Turner. Dicha perspectiva de estudio propone “rescatar 
la idea de la experiencia vivida, pero en relación con lo común y general; defiende 
que una obra, acción, vivencia o expresión son totalidades singulares, no 
deducibles de lo común, pero elaboradas a partir de lo común, y cuya 
comprensión ha de partir de ello”, como lo afirma Rodrigo Díaz (1997, p. 3).  
Para explicar esto, Turner (1987) propone el concepto de “drama social” o 
situaciones de crisis o conflictos que constituyen unos “procesos que van 
convirtiendo valores y fines particulares en un sistema de significados 
compartidos -que pueden ser temporales o provisionales- (como se cita en 
Rodrigo Díaz, 1997, p. 11). Este concepto busca explicar cómo estos dramas 
permean las experiencias de los sujetos, produciendo significados, valores y 
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narrativas singulares que a su vez reflejan posiciones, aprendizajes y afectos 
comprendidos de forma colectiva.  
Asimismo, Anabella Barragán Solís y María del Carmen Lerma Gómez 
(s.f., p. 6) se refieren a las elaboraciones de Turner (1987), quien plantea su 
“interés central en el sujeto y en su vida vivida” con el propósito de traer la 
experiencia a la narración del presente, y ponerla como punto de referencia hacia 
el futuro. El mismo Turner (1985), como se cita en Díaz (1997, p. 68), reitera la 
forma como “se produce una tensión, para cualquier experiencia, entre el carácter 
determinado de lo que se sostiene como pasado y la indeterminación del futuro, 
que mantiene abiertas las posibilidades en relación a las cuales el significado de 
la experiencia cambiará y estará sujeto a la reinterpretación”; aquí el tiempo 
termina siendo un elemento constitutivo de las experiencias vividas y narradas 
pero, además, recreadas y vueltas a vivir.  
José Cruz (2017) profundiza los planteamientos de Turner (1985) cuando 
sugiere que la experiencia se configura de manera simultánea entre lo cognitivo, 
lo sentido y la voluntad para concebir de manera propia el mundo real, y con ello 
significarlo de manera particular según escalas de valores subjetivas coherentes 
con la concepción que construye su entorno; esto se hace a partir de la reflexión 
continua desde un ser y un estar en relación con otros, con la sociedad y la 
cultura. Para Dilthey, la experiencia además de constituirse acorde con la 
interacción con otros y la interpretación subjetiva que de ésta se hace, se 
compone también de la sabiduría recogida por otros, no solo a nivel personal, 
sino de una manera más extendida, por ejemplo, a través del arte, las 
costumbres, y la cultura en general.   
Turner retoma a Dilthey para diferenciar entre “mera experiencia” y “una 
experiencia”. La primera se refiere a la percepción pasiva de acontecimientos y la 
segunda es entendida desde una “iniciación y una consumación” (Cruz, 2017, p. 
367) no determinada por el tiempo, sino por su intensidad y el lugar en el que 
ocurre. Así es como “una experiencia” se divide en “experiencias formativas”, es 
decir, aquellas que ocurren en el escenario de prácticas sociales ajustadas a 
espacios y tiempos específicos, mientras que las “experiencias transformativas” 
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son aquellas que evocan emociones entremezcladas con multitud de imágenes 
mentales que se resignifican mediante la conjugación reiterativa del pasado y el 
presente. Así lo afirma Turner:  
 
Las experiencias transformativas irrumpen o interrumpen la vida 
rutinaria y repetitiva comienzan con evocativas sacudidas de dolor o 
placer. Tales sacudidas son evocativas: suman precedentes y 
semejanzas del pasado consciente o inconsciente —ya que lo inusual 
tiene sus tradiciones, al igual que lo usual. Entonces, las emociones de 
las experiencias pasadas colorean las imágenes y contornos revividos 
por la sacudida actual. Enseguida, se presenta la necesidad ansiosa 
de encontrar algún significado en lo que nos ha desconcentrado, ya 
sea por dolor o placer, y convierte una mera experiencia en una 
experiencia, lo cual sucede cuando tratamos de unir el pasado con el 
presente (Turner, 1986, pp. 35-36, como se cita en Cruz, 2017, p. 367). 
 
Asimismo, Cruz (2017) encuentra que Turner confronta a Dilthey cuando al 
referirse a la experiencia transformativa, propone que ésta se fundamenta por el 
significado que se le otorga y no solo por el valor determinado por el goce del 
momento en el que es vivida o por su ausencia. Lo más importante es la 
vinculación de experiencias pasadas con la nueva en tanto resultan relevantes, 
aunque sean distintas, pero posibles de asociar por el peso de su potencia en 
cada quien, es decir, el “significado” (Turner, 1986, p. 37, como se cita en Cruz, 
2017, p. 367). Sin embargo, Turner y Dilthey coinciden al afirmar que la 
experiencia cobra sentido cuando se comunica y se comparte a través de la 
reflexividad, como una necesidad humana por vivir con otros o co-existir.  
Por su parte, Didier Fassin (2004) se refiere a la antropología de la 
experiencia a partir de situaciones de enfermedad retomando aportes de 
Kleinman (1988) quien se interesa por los relatos de personas enfermas, y de 
Good (1994), en relación con las representaciones sobre el tema por parte de 
médicos. Fassin busca ampliar el marco de co mprensión de la enfermedad más 
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allá de la construcción biomédica y del registro clínico; desde esta perspectiva, la 
enfermedad es analizada con un enfoque cultural para identificar los modos de 
experimentarla según contextos particulares, pero también busca dar un lugar a la 
experiencia como expresión de la subjetividad de quienes establecen alguna 
relación con la enfermedad. 
Desde acá, se precisa reconocer que la antropología de la experiencia, 
propone caminos bidireccionales que vale la pena recorrer conjuntamente en 
tanto se plantean distintos focos de análisis que tienen en cuenta la incidencia de 
lo colectivo sobre lo individual. En consecuencia, aunque se resalta la intención 
de la antropología de la experiencia por ampliar la comprensión respecto a la 
complejidad de los problemas, el objetivo no consiste en relatar experiencias per 
se, sino en visibilizar lo que antes estaba oculto y empezar a caminar hacia la 
idea de escuchar la voz de quien sin ser parte del ámbito médico – académico, lo 
ha vivido y lo conoce aún con mayor intensidad, gracias a la observación 
ultraparticipante de Marta Allué (2013) como parte de la agencia de los 
“pacientes” en contextos hospitalarios. Esta autora, reclama la necesidad de 
contar con su presencia en relación con las situaciones que la afectan o en las 
que está inmiscuida por sus condiciones de enfermedad, reclama de manera 
crítica su lugar como sujeto y no como objeto de atención sanitaria, reclama la 
urgencia de conversar con otras personas en ambientes de confianza y 
complicidad.  
Desde esta perspectiva, los modos de hacer acercamientos a las 
experiencias de personas en situación de enfermedad crónica trascienden el 
ámbito hospitalario y el discurso médico, para ubicarse en todos y cada uno de 
los contextos en los que el sujeto se halla inmerso. Lo anterior, emerge solo si 
entiende que la enfermedad crónica tiene una connotación mucho más amplia 
que aquella que le ha definido desde el conocimiento médico, ya que así lo he 
entendido como mujer, pedagoga e investigadora que también narra experiencias 
vitales.  
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1.1.4 Experiencia vital.  
Alexandra Zuluaga (2011) apuesta por el cambio de un orden epistemológico que 
no intente explicar, sino comprender el cuerpo como un auténtico “lugar 
existencial de vida” (p. 50), admitiendo la emocionalidad y la sensibilidad como 
elementos subjetivos que construyen conocimiento. Asumir esta concepción de la 
realidad, más allá de la racionalidad impuesta por la pretendida razón, implica 
asumir las consecuencias de la confrontación dada a partir de órdenes de poder 
del saber, desde donde tal como lo afirma Sandra Pedraza (2010), cita en 
Alexandra Zuluaga (2011, p. 51): “lo que sentimos se expresa o calla en un 
lenguaje socialmente construido que ordena y legitima o descalifica el mundo 
emocional”.  
Situarse en ese lugar de confrontación sugiere un recorrido subjetivo que 
no se advierte de forma instantánea por pertenecer a un grupo oprimido, o 
advertir un determinado punto de vista. Por el contrario, Sandra Angeleri (2011) 
afirma que la adopción de una posición epistemológica precisa de unos procesos 
y de una “lucha colectiva por el significado, en tanto se produce colectivamente 
conocimiento para reconocer, al mismo tiempo que éste es mediado por la 
experiencia y la identidad” (p. 62), mientras se comparten experiencias y se 
fortalecen perspectivas frente a modos de estar y entender el mundo. 
Asimismo, Sandra Angeleri (2011), cita a Moya y Hames-García (2000) 
para afirmar que la relación entre experiencia e identidad está mediada por el 
entrecruzamiento de marcadores de diferencia, los cuales “dan forma a las 
experiencias que un individuo tendrá, y que tales experiencias tendrán un peso en 
los reclamos identitarios de las subjetividades colectivas o individuales” (p. 65). 
En esta línea de ideas, cuando el sujeto encuentra una voz propia y crítica, cuya 
enunciación se halla arraigada en su cuerpo, pero también en la idea de 
recuperarlo a través de sus narraciones, sin pretender imponer sus saberes o ser 
neutral frente a ellos, aparecen los sentimientos, el dolor, el resentimiento.  
En suma, aparece lo que le permite saber que aquello que está poniendo 
en palabras no le es ajeno, sino que muy por el contrario se ha interiorizado y ha 
quedado presente en cada recuerdo evocado, en cada lugar visitado, en el 
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contacto que se establece con otros, en sus gustos y en sus formas de vida. De 
este modo, situar la experiencia como punto de partida para la comprensión de 
las implicaciones de vivir con una enfermedad crónica en la cotidianidad, 
despliega perspectivas de análisis en las que no solo se visibilizan las voces de 
las personas, sino que además se revelan problemáticas y/o saberes ocultos que, 
desde la especificidad de lo vivido, revelan dinámicas sociales, políticas, 
económicas y culturales.  
Cuando la propia experiencia es contada se propicia una mirada desde 
“dentro”, tal como lo afirman Teresa Susinos y Ángeles Parrilla (2008, p. 164). Las 
autoras añaden que esta mirada se ha elaborado a partir de múltiples relaciones 
con el contexto y con otros, por eso determina cómo contar la vida por la que se 
ha transitado con aportes de Bruner y Weiser (1995, p. 177): “los momentos 
cruciales en una vida no son provocados por hechos reales sino por las 
revisiones efectuadas en el relato que uno ha estado usando para contar sobre la 
vida y el yo”.  
En este sentido, Alexandra Riveros (2015, p. 16) plantea que todas y todos 
sin excepción, tenemos una historia vital por contar en tanto, “la encarnación 
misma es un asunto de hacer historia”. La historia propia aparece para develar un 
grito de existencia que acaso nos haga parte de una historia escrita con palabras 
que nos identifiquen, pues “somos contadores de historias y vividores de relatos” 
tal como lo afirman Clandinin y Conelly (1995), cita en Teresa Susinos y Ángeles 
Parrilla (2008, p. 165). La experiencia vital es aquella que siendo inherente a la 
vida es relativa y cambiante, se niega a ser categorizada y se desliga de todo 
acto universalizante; así lo señala María Eugenia Parra cuando plantea que “las 
ciencias humanas no pueden pretender la comprensión de la vida a través de 
categorías externas a ella, sino a través de categorías intrínsecas, derivadas de 
ella misma” (1998, p. 67).   
De este modo, podría explicarse que si bien cuando se habla de 
enfermedades crónicas se hace referencia a diversos diagnósticos, dicha 
experiencia de enfermedad es vivida según el lugar social desde donde el sujeto 
se enuncia, y que aun cuando esta pueda ser una experiencia compartida con 
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otros, dista de las vivencias particulares que impone la experiencia de cada 
diagnóstico, no porque ello determine o defina al sujeto, sino porque ello imprime 
modos de estar diferenciados en el cuerpo.  
Así también lo plantea Eugenia Trigo Aza (2011), cuando se refiere a la 
sabiduría como la integración entre el saber y la vida, como un elemento para 
situarnos en el contexto donde nos ubicamos y hacernos responsables “de todo lo 
que hacemos y dejamos de hacer, lo que decimos y dejamos de decir, porque no 
existe lo a-político ni podemos aceptar comportamientos anti-éticos que dilapiden 
la vida en la construcción de mundos posibles” (p. 97). Cabrían nuevas preguntas 
para albergar nuevos cuestionamientos surgidos en medio de talleres, 
conversaciones cordiales y conversaciones creativas, aunque no nos detengamos 
en sus posibles respuestas: 
 
¿Cuáles son las experiencias de vida comunes cuando se vive una  
enfermedad crónica?, ¿qué es lo que se cuenta cuando se habla de 
personas con enfermedades crónicas?, ¿cuáles son las historias 
oficiales que han pretendido contar lo que somos como personas en 
situación de enfermedad crónica?, ¿qué tan propio es un cuerpo en 
situación de enfermedad crónica?, y si lo es ¿en qué momentos lo 
puede ser? o ¿qué tanto me pertenece mi cuerpo atravesado por una 
situación de enfermedad crónica? 
 
Una vez más, diremos que para encontrar las posibles respuestas a estos 
interrogantes es parte de una labor vital en términos de vivencias compartidas 
mediante las conversaciones. No hay otra forma de escribir la propia historia que 
recurriendo a lo que nos pertenece como vivencia aun cuando se nos haya 
arrebatado, unas veces de manera imperceptible y otras plenamente manifiestas. 
En medio de unas conversaciones cercanas con la convicción, en palabras de 
Olver Quijano, de que: 
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Pensar en “caminar y con-versar” como elementos y vías de 
aproximación al conocimiento en sus diversas formas y en distintos 
lugares, equivale a valorarlos como prácticas y gestos 
descolonizadores y como expresiones de “justicia cognitiva”, […]. Por 
esto, la conversación entendida como la acción y el efecto de reunirse, 
dar vueltas y rumiar el conocimiento, se contrapone al monólogo y al 
diálogo direccionado de los discursos magistrales y de los expertos 
iluminados. Se trata de la con-versación o del versar-con en tanto 
medio para la conversión o la transformación y para el reconocimiento 
del otro con capacidad de interlocución y posibilitador del aprendizaje 
(2017, pp. 54-55). 
 
En esta línea de ideas, dimensionar el lugar que el propio cuerpo ha 
ocupado respecto a lo que se ha sido y lo que se es, invita a dar cuenta de lo 
encarnado, es decir, con Mari Luz Esteban, “a dejarse tocar para transformar esto 
en palabras, sonidos o imágenes, […] indagar en el dolor, las miradas y la 
escritura” (2011, p. 465), en tanto ello hace parte de la concepción parcial y 
situada del conocimiento, como fuente de privilegios epistemológicos que 
posibilitarán escrituras e historias determinadas.  
Es acá donde mientras nos encontramos frente a las ausencias, o lo que 
aún no se ha dicho, frente a lo que requiere ser llamado o nombrado como propio, 
a partir de la singularidad de las experiencias que nos han atravesado, surge la 
necesidad de enunciar y poner en palabras una forma particular de crear y 
concebir el mundo, como la forma de materializar la descolonización 
epistemológica de la que se ha sido objeto. La opción es incorporar portes de la 
epistemología encarnada. 
En este sentido, citar mi experiencia a partir de la enfermedad crónica, me 
permitió en primer lugar, saberme parte de la reflexión a través de una continua 
auto-observación y auto-análisis propuestos por Mari Luz Esteban (2004). Desde 
el momento en el que inicié este camino de investigación, se fue marcando la 
pauta de lo que significó comprender para este momento, la construcción de una 
Capítulo 1 37 
 
 
epistemología encarnada, que lejos de emerger y consolidarse con tan solo 
nombrarse o leerse a partir de los distintos aportes teóricos de diferentes autores 
y autoras, se va instalando desde el pensar y el vivir como investigadora en 
situación de enfermedad crónica. 
No hay otra forma de escribir la propia historia que recurriendo a lo que nos 
pertenece como vivencia aun cuando se nos haya arrebatado, unas veces de 
manera imperceptible y otras plenamente manifiestas. En este punto, valdría la 
pena interrogar sobre ¿qué tan propio es un cuerpo en situación de enfermedad 
crónica?, si lo es, ¿en qué momentos lo puede ser?, ¿Qué tanto me pertenece mi 
cuerpo atravesado por una situación de enfermedad crónica? 
En consecuencia, una vez el sujeto se sabe protagonista de su historia, es 
inevitable no recorrer los tránsitos vividos en el cuerpo, toda vez que lo sentido 
como base de la experiencia vital permite una interpretación que se distancia de 
una perspectiva vertical que habla sobre un cuerpo descontextualizado14 y 
despojado15 de toda subjetividad y privilegio epistemológico16.  
En síntesis, en el contexto de la epistemología encarnada es posible situar 
la experiencia vital para convencerme de lo que aún resta por decir, de lo que no 
he dicho y de mi responsabilidad investigativa. Consciente de que todo el tiempo 
                                                 
 
14
 Para contextualizar la situación de enfermedad crónica se puede recurrir a las múltiples 
variables que permitan señalar el acceso a los servicios de salud básicos y a los tratamientos, en 
los tiempos que se consideran prudentes para ello, las barreras de tipo económico, espaciales 
(distancias que se deben recorrer, acceso a medios de transporte), o la negligencia que impone la 
tramitología. De igual forma, sería preciso hablar de los ámbitos educativos y laborales pues no 
resultan ser un aspecto menor. 
15
  Ana Yineth Gómez Castro (2014, p. 271) habla del “andamiaje despojante” para identificar 
“supuestos asimétricos sobre quién, por qué, y cómo se hace inclusión social. Estos supuestos 
asimétricos entorpecen la interacción franca. y desprevenida, produciendo en su lugar la 
intervención experta que media arrogante entre los y las agentes involucradas. Esta es una 
manera de hacer inclusión social que despoja a las personas implicadas de la posibilidad de 
conocer a sus interlocutores e interlocutoras sin la intrusión de roles distorsionantes; y a la vez 
nos despoja de la oportunidad de re-conocernos a través de la experiencia de él o la co-
participante. En esta forma de hacer inclusión social se pierde la oportunidad de aprender viendo 
al “otro” como un legítimo “yo”, pues se ve a la otra (o) y a sí misma (o) a través de preconceptos 
que modelan los comportamientos”. 
16
 El privilegio epistemológico deriva del conocimiento situado y del propio lugar de enunciación, 
de la resistencia a los privilegios sociales que el otro a usurpado a través de su discurso 
dominante occidental, que habla de la forma como me debo reconocer, ha dicho Fanny Lozada 
(2017). 
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se ha interrogado mi existencia corpórea, procuro encontrar la forma de romper el 
silenciamiento de las vidas de otras personas a través de actos sistemáticos y 
lenguajes usados como forma de controlar su subjetividad, sus emociones, sus 
miedos. Como pedagoga he de continuar pensando en la razón de ser de la 
pedagogía hospitalaria y los modos de narrar estas nuevas experiencias.  
 
1.2 Sobre los caminos andados en compañía  
Darme cuenta de que mi voz era importante en medio de esa historia ya contada 
por otros, requirió atravesar por los “procesos de descolonización y restitución de 
genealogías perdidas que señalan la posibilidad de otros significados de 
interpretación de la vida y la vida colectiva", descritos por Yuderkis Espinosa 
(2014, p. 12). Descolonizarme fue una tarea de desaprendizaje en la que 
mientras se removía ese suelo firme en el que me paré durante años, comprendí 
que debía adoptar posturas propias y críticas, tanto debido a la investigación en 
curso, como a causa de una deuda que estaba pendiente por saldar conmigo 
misma. Nombrarme en primera persona para cuestionar-me, incomodar-me, 
encontrar-me, cada vez que me hallaba frente a una nueva lectura o enunciación, 
como reacciones espontaneas que resultaban vitales en mi propia búsqueda 
reflexiva.  
Con el sentido encarnado que hemos construido a través del curso de la 
enfermedad crónica, propusimos como parte de la apuesta metodológica los 
micro-relatos biográficos17 y las conversaciones cordiales18 o creativas19, ambos 
                                                 
 
17
 Constituye un lugar donde el sujeto tiene la posibilidad de ser el único autor con el derecho de 
hacer un proceso de reflexión en donde valora su pasado desde el presente, aportando una visión 
en donde se le considera como testigo de primera mano. 
18
 “La característica fundamental de esta herramienta es que el relator o la relatora también 
comparte su experiencia respecto a los temas preguntados. De esta manera, la situación se 
entendía como un intercambio de testimonios autobiográficos que se desarrollaba de manera 
cordial y muy cercana. Es un diálogo empático en el que ambas personas reflexionan y discuten 
en torno a sus propias experiencias” (Multigrupo Proyecto Miseal, 2014, p. 12). 
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orientados por los métodos narrativos. Estos, según Len Barton (1998), procuran 
la visibilización de aquellos grupos que debido a la colonización del saber y del 
poder encuentran barreras para hacer oír sus voces con los sistemas 
tradicionales de investigación académica.  
De esta manera, procuramos descolonizar aquello que nos ha nombrado 
sin que hayamos estado presentes, en tanto, según Sara Corona y Olaf 
Kaltmeier, es “el discurso del otro que me mira, me valora y me define, pero 
tambien me devuelve un excedente de mi, esa parte que me es imposible ver 
salvo a través de su mirada” (2012, p. 14). En otras palabras, procuramos tejer 
“con” mediante puentes de comunicación que desdibujen las jerarquías 
inherentes a la objetivación de nuestras enfermedadaes para sentir que somos 
cuando otro u otra nos escucha. En este “con” también están personas muy 
próximas que nos han acompañado siempre. 
En síntesis, optamos por los métodos narrativos como medio para el 
acceso a las posturas y sentires de las personas. Igualmente, los principios de la 
observación ultraparticipante, descrita por Marta Allué y realizada desde el lugar 
que hemos ocupado como pacientes, nos han convocado para develar los 
sentidos de la trama narrativa. Sabemos que dicha trama tiene la posibilidad de 
estructurar un proceso de reflexión en donde se valora lo vivido y nuestro 
sentipensar, con base en testimonios de primera mano, configura las narrativas 
de segundo orden con sus dos expresiones polifónicas: las mías o de ida y las 
versadas-con o de vuelta. 
Antes de señalar los alcances del acercamiento conversacional vivido, 
queremos hacer énfasis en los espacios de escucha activa abiertos por la 
investigación. Unos espacios recreados conjuntamente para sentí-pensarnos de 
manera recíproca como lo plantean Marta Allué, Mariluz Esteban, Yeimi Alzate, 
Lina Bonilla y Daniel Guana. Y como lo vive la pedagoga hospitalaria que también 
                                                                                                                                                   
 
19
 No se trata de hablar “sobre otro o para otro”, por el contrario, el objetivo es plantear la 
construcción conjunta  entre sujetos conscientes de su permanente necesidad de re-inventarse y 
aprender a partir de sí mismos y de los demás. 
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está presente en este texto. La finalidad ha sido redescubrir el sentido de las 
preguntas pensadas como horizonte para compartir el auto-conocimiento de 
nuestras vidas en situación de enfermedad crónica; dicho sentido se ha 
consolidado con las ilustraciones organizadas con base en dibujos, maquetas, 
tejidos, pinturas y lecturas que acompañan este texto. 
El encuentro con personas que han vivido la experiencia de enfermedad 
crónica estuvo mediado y ocurrió gracias a las labores de una pedagoga 
hospitalaria cercana, que transita voluntariamente por las casas. Contactarlas a 
cada una de ellas no habría sido posible sin ella en tanto es quien ha conocido las 
historias singulares. A ella tuve el gusto de conocerla cuando realicé el trabajo de 
campo de mi tesis de pregrado, ya que justo en esa época se constituía un grupo 
de docentes que laborarían en el recién creado programa Aulas Hospitalarias de 
la Secretaría de Educación.  
La noción de acompañamiento hace parte del acto de escuchar a las 
personas para reconocer la vitalidad que representa la enfermedad crónica en su 
cotidianidad. Hemos disfrutado de un acompañamiento creativo, evocador y 
directo. Hemos recorrido metafóricamente los lugares frecuentados por cada 
persona y hemos analizado la relación establecida con otros/otras, nuestros 
intereses, nuestras frustraciones, nuestras decisiones, en fin, todo aquello que 
constituye nuestras experiencias vitales. 
Somos un grupo integrado por niñas, niños, mujeres y hombres jóvenes y 
mayores con plena disposición para narrar nuestras experiencias vitales 
comunes, junto a varias personas que nos han acocmpañado a lo largo de 
nuestras experiencias de enfermedad. Somos cinco mujeres de 5, 17, 30, 46 y 64 
años de edad accedieron a hacer parte de nuestra investigación, y 3 hombres de 
10, 15 y 65 años. 
El orden presentado en el cuadro 2 (A, B, C) no es aleatorio. Nuestros 
nombres elegidos no solo nos recuerda que existimos jurídicamente sino que se 
vincula a un dato etario de uso habitual en el campo de la salud: el ciclo vital o el 
curso de vida. También, según Iskra Pavez, nos permite “comprender a los 
sujetos sociales como pertenecientes a distintas generaciones” (2012, p. 98) que, 
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puntualmente, nos auto-reconocemos como habitantes de la ciudad de Bogotá en 
sectores de clase media, excepto el joven Julio Jara (Tabla 1-2).  
 
Tabla 1-2: Ocho participantes: 5 mujeres y 3 hombres 
No. Nombres 
elegidos 
Edad Notas sobre el diagnóstico ¿Qué hace al 













A los dos años. 









docente va a su 
domicilio una o dos 
veces por semana 
Media 





Desde el primer 






Es estudiante de 
quinto grado en aula 
regular 
Media 











Es estudiante de 
octavo grado 
vinculado al 
programa de aulas 
hospitalarias 
Baja 











Es estudiante de 
décimo grado 
vinculada al 








Desde la primera 
infancia 
Es asistente de 



















gestiona su pensión 
por invalidez 
Media 





Edad Notas sobre el diagnóstico ¿Qué hace al 












A los 53 años, y 
estuvo en 
tratamiento 








Es rentista de capital 
y se dedica a las 
labores relacionadas 
con el hogar 
Media 


















Fuente. Archivo de investigación, 2016 
El subgrupo de menores de edad que estudia lo hace en dos modalidades. 
Una, mediante programas de aula y pedagogía hospitalaria: Violeta Flores, Julio 
Jara, Aine Gaela; y otra, en las aulas regulares: Yago Falcao. El subgrupo que se 
halla entre los 5 y los 30 años de edad cuenta con el respaldo de las madres, la 
hermana o el hermano; Violeta Flores también vive con la abuelita; Yago Falcao, 
Aine Gaela y Ángela Martínez también señalan el compromiso de sus padres; y 
Julio Jara tiene el acompañamiento de 4 hermanos. 
Yago Falcao, estudiante de colegio regular, y Ángela Martínez, con 
vínculos laborales por prestación de servicios temporales, han vivido toda su vida 
en situación de enfermedad crónica por presentar un mismo cuadro clínico: 
dermatitis atópica crónica. Esta entidad nosológica ha sido tema del trabajo 
creativo de segundo orden de Daniel Guana:  
https://www.behance.net/gallery/43372765/Dermatitis-Atopica-Atopic-Dermatitis  
Violeta Flores y Aine Gaela, ambas estudiantes aunque con experiencias 
distintas en las aulas hospitalarias, han experimentado la situación de 
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enfermedad crónica durante los últimos tres años de su vida; la niña por una 
enfermedad granulomatosa crónica y la joven por una esclerosis múltiple. 
Julio Jara, estudiante, hace 10 años presentó los síntomas que 
determinaron un diagnóstico de neurofibromatosis y Doña Lena Rozo, rentista de 
capital, hace 11 años comenzó sus recorridos por el sistema de salud por un 
cáncer de seno. 
Aura Casas, profesora del Distrito, desde hace 7 años vive con la certeza 
de que su cuadro clínico corresponde a una espondilitis anquilosante, y Don 
Octavio Parra, pensionado del sector de la salud, desde hace 4 años convive con 
los efectos del diagnóstico de cáncer de medula ósea.  
La red familiar ha sido determinante en los procesos vividos ya que cuidar 
aparece como deber filial, afectivo y emocional ligado a lo generacional y al 
parentesco. Las personas más jóvenes cuentan con acompañamiento familiar y 
son cuidadas o apoyadas por mujeres: siempre por la madre; el señor mayor es 
cuidado por la esposa, la señora mayor es cuidada por la hija, las mujeres adultas 
se autocuidan con esmero, aunque cuenten con el apoyo de la madre o del hijo 
(Tabla 1-3).  
Estas especificidades que hacen parte de la vida cotidiana fueron 
determinantes durante las estrategias conversacionales previstas en la medida en 
que, como lo dice María Isabel Domínguez, también hacen parte de 
“investigaciones sociológicas concretas sobre la estructura generacional […], sus 
rasgos comunes y diferencias, el clima de sus interrelaciones y los nexos [con 
otras categorías]” (2000, p. 4).  
Violeta Flores estuvo acompañada por Doña Mery, la madre; en los 
primeros talleres con Aine Gaela, estuvieron presentes su madre Doña Yesenia, 
su padre y su hermano; y mientras conversaba con Doña Lena Rozo también 
conversaba con su hija Victoria. Yo Ángela Martínez y la Profa Aura Casas, 
contamos con el apoyo de mi madre y de su hijo pero ni Doña Helena ni Daniel 
nos acompañaron en las reuniones señaladas como tampoco hicieron parte de 
las narraciones en tercera persona. En los primeros talleres Yago Falcao hizo eco 
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de las palabras de la madre, lo mismo que Julio Jara, mientras la conversación 
con Don Octavio Parra también involucró a Doña Gladys, su esposa (Tabla 1-4). 
 




durante el día 
Acompañamiento, ¿de quién 
o quiénes? 
Persona que cuida  
1 Violeta 
Flores 
Jugar en casa Mamá, abuelita, hermana Doña Mery, la 
mamá 
2 Yago Falcao Asiste a su colegio Mamá, papá (hermano) Doña Juana, la 
mamá 
3 Julio Jara Ver televisión, navegar 
en internet, tejer 
Mamá y 4 hermanos Doña María, la 
mamá 






Mamá, papá (hermana) Doña Helena, la 
mamá/ 
autocuidado 
6 Profa Aura 
Casas 
Trabaja como docente 
en colegio público 
Hijo Autocuidado/ 
reciprocidad con 
el hijo: Daniel  
7 Doña Lena 
Rozo 
Se ocupa de las 
labores del hogar 
Nietos (4), hija y esposo Victoria, la hija 
8 Don Octavio 
Parra 
Lo cotidiano Esposa Doña Gladys, la 
esposa 
 
Fuente. Archivo de investigación, 2016 
Las dinámicas participativo-narrativas previstas en nuestra investigación, 
además de ser encarnadas, comenzaron a entretejerse con un ciclo de talleres 
biográficos, lúdicos, creativos y reflexivos (para conocer la estructura general se 
puede consultar el anexo). Se intensificaron con un ciclo de conversaciones 
creativas o interacciones a través de las cuales fue posible vincular experiencias 
comunes de manera simultánea con los sentidos encarnados. Este ciclo 
conversacional contribuyó a develar nuestras relaciones con los conocimientos 
complejos que rodean nuestras vidas pero, a la vez, con conocimientos 
emancipatorios porque queríamos ir más allá de lo que es posible decir con 
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palabras o mediante datos cualitativos narrados. Se colectivizaron mediante la 
elaboración de narraciones polifónicas de doble vuelta. 
 





Talleres Conversaciones Narraciones 










Flores X X X X   X X X X 
2 
Yago Falcao 
X X X X   X X X X 
3 
Julio Jara 
X X X X   X X X X 
4 
Aine Gaela 
X X X X   X X X X 
5 
Ángela 
Martínez X X X X X X X    
6 
Profa Aura 
Casas     X X X  X X 
7 
Doña Lena 
Rozo     X X X X X  
8 
Don Octavio 
Parra     X  X X X  
 
Fuente. Archivo de investigación, 2016 
 
Las acciones biográficas, lúdicas, creativas y reflexivas se vivieron de 
acuerdo con los deseos, los tiempos y los lugares determinados por cada persona 
convocada y su acompañante. Violeta Flores y su mamá Doña Mery se dedicaron 
a hacer auto-retratos; Yago Falcao en solitario optó por dibujar los escenarios 
donde le gustaría estar y hacer y, a partir de lo dicho por la madre, Doña Juana, 
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se dedicó a elaborar un ojo de dios20; Julio Jara suspiraba por tener oportunidad 
de elaborar una maqueta, así fue: le tomó tiempo pero mientras conversábamos 
iba construyéndola; y Aine Gaela, después de desempolvar sus materiales de 
pintura al óleo quiso plasmar en el lienzo algunas de las experiencias que habían 
sido tema de nuestras conversaciones; con la Profa Aura Casas y con Doña Lena 
Rozo conversamos en un doble ciclo donde lo biográfico y lo reflexivo fueron el 
eje de cada interacción; y Don Octavio Parra narró su experiencia de manera muy 
espontánea a través de un ciclo conversacional donde lo reflexivo surgió  de lo 
biográfico.  
El conjunto de narraciones vividas habla de lo común de las experiencias 
vitales, es decir, constituye polifonías de lo colectivo porque, en términos de 
Clemencia Rodríguez, “lo que somos surge de la interacción, somos momento-
de-encuentro. Somos narrativa, cientos de momentos-de-encuentro, editados, 
uno detrás de otro” (2014, p. 60). Las narraciones en primera persona surgieron 
de los talleres y de las conversaciones; las narraciones en tercera persona se 
elaboraron a partir de la intervención de las personas acompañantes; y las 
narraciones de segundo orden o narraciones polifónicas pueden ser narraciones 
mías, de ida, o narraciones versadas-con, de vuelta, a partir de nuestros 
relacionamientos simétricos por cuanto ambas partes hemos vivido situaciones de 
enfermedad crónica y nuestras conversaciones nos han implicado por el hecho de 
dar vueltas o con-versar, es decir, volviendo a Olver Quijano, han sido 
Otra forma de concretar la “instancia empírica” o el “estar allí” de donde 
se desprende la interpretación soportada en lo que se ve, se siente y 
se escucha hasta llegar a la descripción textual. Así que hablar, contar, 
                                                 
 
20
 Tzicuri , el ojo de Dios de los huicholes, wixárikas o wixáricas. El padre o la madre del pequeño 
es quien hace el ojo de dios, como una especie de protección a los niños. Consiste en un conjunto 
de cinco rombos a base de cruces de madera tejidos con vistosos y múltiples colores. Tiene varios 
significados: cuando nace un niño huichol autodenominados wixárikas y cumple un año de edad, 
conocido como Wirraca o ave que canta se lleva una ofrenda al templo o Kalihuey un ojo de dios 
que contiene un solo rombo; cumple dos años de edad se lleva un ojo de dios con dos rombos; y 
así año con año hasta completar cinco años de edad; porque suponen que a partir de esta edad el 
niño podrá llevar por sí sólo las ofrendas a sus dioses. Recuperado de: 
http://cronicasinmal.blogspot.com.co/2014/07/tzicuri-el-ojo-de-dios-de-los-huicholes.html  
Capítulo 1 47 
 
 
comentar, argumentar, gestualizar, reflexionar, ironizar, narrar, opinar, 
conceptuar, replicar, informar, interpelar y en general lenguajear, son 
actos que revitalizan la imaginación, la experiencia y la interpretación 
de todos, pues tal como lo han afirmado algunos analistas, sin duda, 
una sugerente y buena conversación es también una investigación 
compartida (2017, p. 55). 
 
Las narraciones de segundo orden, narraciones polifónicas o mías como 
medio de colectivización constituyen un ejercicio reflexivo, pausado y respetuoso 
que recoge lo dicho, lo dibujado, lo silenciado, lo evocado y lo eludido u olvidado 
para establecer relaciones entre mis propias narraciones en primera persona, las 
narraciones compartidas durante los talleres, las conversaciones y los pies de 
página que emergieron durante la escritura (una forma de acentuar los saberes 
de cada persona en situación de enfermedad crónica, la madre o la familia) 
(cuadro 2C).  
En fin, tanto individualmente como en colectivo hemos compartido “un 
ejercicio hermenéutico, en el que el horizonte comprensivo de cada participante, 
acerca de sus experiencias, se fusionó con el de [quien investiga hasta 
convertirme] en un[a narradora] de segundo orden”, como lo ha realizado Juan 
Pablo Lopera (2018, p. 107) en su investigación centrada en la inexpresividad del 
sufrimiento que ha sido impuesta socialmente a las personas en situación de 
enfermedad crónica por presentar esclerosis múltiple.  
Nuestras narraciones resuenan en medio de los silencios que atraviesan la 
investigación sobre comunicación encarnada de Lina Bonilla y en medio de lo 
común de los itinerarios terapéuticos o de los aportes de la tesis de Yeimi Álzate, 
mientras se entremezclan con una serie de imágenes que agudizaban mi sentir 
para escuchar las voces otras que me hablaban de temas conocidos y miraba con 
otros ojos las imágenes de sus rostros, sus manos o sus acciones, registradas en 
fotografías y focalizadas siguiendo criterios del Artista plástico y visual Daniel 
Guana (capítulo 3), quien evocando la analogía de la piel como territorio y el 
mapa como la proyección grafica de éste, crea una de sus obras a partir de 
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fotografías de fragmentos de piel de distintas personas cercanas a él, con el 
objetivo de plasmarlas a través del dibujo para conformar un terreno significativo 
para sí.  
Las fotografías usadas en el texto, son una forma de ilustrar el contexto en 
el que suceden sus experiencias de enfermedad crónica, destacando que éstas 
no solo se reducen al hospital, sino que además se enmarcan en momentos 
vitales sin su presencia, a partir de un presente vivido con muchas otras aristas 
más. Así mismo, las fotos constituyeron una de las bases fundamentales de las 





2. Capítulo 2. Narrando situaciones de 
enfermedad crónica 
Hablar desde el cuerpo es poner de manifiesto un amplio panorama de 
interpretación y comprensión que, además, devela lecturas y escrituras dinámicas 
en las que es posible entender lo vivido de distintas maneras y establecer 
relaciones tanto entre la teoría y la práctica como entre los cuerpos otros, una 
forma de descolonizar lo vivido. En síntesis, aquello que para efectos de esta 
investigación he optado por llamar experiencias vitales situadas y que evocan las 
vivencias, sabiendo que, según Dilthey, estas hablan de un “sí mismo” pero 
también de sus relaciones cotidianas: 
 
La vida siempre está espacio-temporalmente localizada y su marcha 
en el tiempo deja cada vez más pasado adentrándose así en el futuro 
[…]. En este desarrollo de la vida, el individuo se va formando. Cuando 
contemplamos el individuo desde su presente más inmediato, ese 
presente más inmediato funciona como su máxima totalidad hasta el 
momento. Así, sus vivencias del pasado se ven articuladas, cada una 
de ellas, con la totalidad de su presente más inmediato. Es ahí cuando 
la categoría de significado cobra sentido. Y lo mismo que sucede en el 
ámbito individual, sucede lo mismo en el ámbito del espíritu objetivo. El 
conjunto de acciones e intenciones están vinculadas con el futuro, 
porque el futuro es posibilidad, es proyecto (Cortes, 2012, p. 29). 
 
El deseo de descolonizar implica develar la otra parte de la historia no 
contada para emerger como sujetos no sujetados, como lo ha señalado Carmela 
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Cariño Trujillo (2012). Esta autora insiste en la necesidad de “respetar sus 
palabras y opiniones, tener oídos atentos, humildes dispuestos a escuchar, 
aprender y un corazón abierto para sentir las historias vivas […], es decir sujetos 
como productos y al mismo tiempo como productoras de realidad sociohistórica” 
(2012, pp. 10, 13). Por eso es preciso escuchar muy cuidadosamente las 
narraciones de segundo orden conjugadas a partir de lo dicho en primera persona 
y lo relatado desde la tercera persona. 
2.1 Escuchemos 
Escuchar las voces de las personas en situación de enfermedad crónica es un 
acto de sinceridad escrito en el cuerpo puesto que “la sinceridad consustancial de 
la piel radica en el ‘no ocultar’” (Guana, 2017, p. 19) y permite conocer las 
dimensiones de las experiencias situadas en los escenarios institucionales donde 
tradicionalmente circulan los discursos expertos, como el hospital. Allí se 
producen discusiones profesionales y se hace énfasis en la necesidad de 
conservar la objetividad desligada de las experiencias vitales mientras estas 
experiencias reclaman un cambio den los modos de pensar, actuar, sentir, leer o 
escribir pues “el cambio total se inicia en el trabajo mismo de escribir y del cual 
las representaciones sólo son el efecto y/o el desecho” (De Certeau, 1990, p. 
211). 
De allí ha nacido la necesidad de acercarme a la intimidad de las personas 
y encontrar en sus palabras la vitalidad que representa la enfermedad crónica en 
la cotidianidad dependiendo de los lugares que frecuentan, la relación que 
establecen con otros/otras, sus intereses, sus frustraciones, sus decisiones, sus 
expectativas. La intimidad implica, me implica y nos implica como puesta en 
escena de experiencias subjetivas donde, según María teresa Luna, se “vivencia 
la configuración del yo y el tú, y en la que se producen y decantan significaciones 
esenciales para la relación con uno mismo o con una misma, y con los otros u 
otras, lo cual parece producir esquemas de actuación en lo público, entendido 
como el espacio físico y simbólico compartido con otros mediatos u otras 




El cuerpo en abstracto como escenario de conflictos y resistencias está 
inmerso en un campo social de fuerzas que lo juzga o lo determina de uno u otro 
modo según lo que se espere de la corporeidad. El cuerpo en situación de 
enfermedad crónica ocupa un lugar que visto desde la medicina puede ser 
considerado como anormal debido a que su funcionamiento no es el que se 
espera desde estándares biológicos, no obstante, ello no es motivo para 
descalificarlo o desvalorarlo en la cotidianidad. 
Los cuerpos vividos en particular muestran la diversidad de niñas, niños, 
mujeres, hombres, jóvenes y mayores en situación de enfermedad crónica que 
también tienen algo para contar, y no solo porque las prácticas narrativas ayuden 
a constituir “la semiosis de la creación‒construcción de los conocimientos”, como 
lo ha sostenido Donna Haraway (1997, p. 125). También porque las diferentes 
experiencias encarnan historias con las cuales es posible otorgar otro sentido a la 
vida cuando esta es dibujada pues,  
 
El dibujo es un acto de fe; nunca sabrás que es lo que vas a invocar 
sobre el blanco vacío, pero una vez inmerso en sus pulsiones 
manuales y mentales te das cuenta que en su infinita permisividad, 
entras en una dinámica de ensayo y error, en un entrar y salir, el cual 
te permite comprender su vasta naturaleza y las infinitas posibilidades 
que hay para llegar a su encuentro (Daniel Guana, 2017, p. 6). 
 
Los cuerpos habitados han sido convocados a ocupar una doble posición 
en nuestra investigación, epistémica y de resistencia, aunque continúen 
circunscritos por los límites del silencio y los alcances de la fortaleza. El silencio 
ha sido indeseado en nuestra investigación porque, de todos modos, este termina 
emergiendo y haciéndose un sitio con propiedad, como lo hizo en el trabajo de 
Lina Bonilla, donde  
 
El silencio está cargado de contenido, de experiencia, es una manera 
de comunicar y poner en evidencia la sanación y… continuar. El 
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encuentro con el silencio es un estado posterior al “sacar – evidenciar 
– expresar”, lo que involucra todos y cada uno de los pasos de la re - 
construcción de la memoria y el análisis de la experiencia (2016, p. 42). 
 
La fortaleza se mantiene como discurso unido al tono imperativo de 
conseguir el bienestar o de llegar a la calidad de vida esperada, que se 
consideran esenciales en las distintas intervenciones profesionales, y se pone a 
circular como práctica impuesta para que no expresemos públicamente el dolor 
emocional que nos acompaña, según el trabajo de Juan Lopera (2018): 
 
Ese imperativo de fortaleza y de ser felices se anuda a que el bienestar 
[…], la búsqueda de la reducción del malestar derivado de 
enfermedades crónicas se extiende más allá del campo de las 
intervenciones médicas, pues en la vida cotidiana parece que el huir 
del malestar es tan importante como buscar la felicidad. 
 
Cada integrante del grupo integrado para nuestra investigación ha 
estructurado su horizonte narrativo para compartirlo en las siguientes páginas, en 
el mismo orden de presentación ya anunciado en el cuadro 2. Violeta Flores, 
Yago Falcao, Julio Jara, Aine Gaela, Angela Martínez, Aura Casas, Doña Lena 
Rozo y Don Octavio Parra hemos narrado nuestras experiencias vitales comunes 
con el acocmpañamiento de nuestros seres queridos más próximos, como si 
fuera resultado de la capacidad que tienen las obras para relacionarse entre sí, 
según lo que se ha dicho sobre los dibujos recientes de Daniel Guana. Con 
respecto a sus dibujos se ha dicho que “parece contener todo el espectro de 
concepciones que dan cuerpo al arte en nuestra época. El dibujo es altamente 
relevante por su capacidad de movilizar ideas, actitudes y experiencias, que están 
en capacidad de activar diversos tipos de respuestas en los espectadores”21. 
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2.2 Las alas de Violeta: imaginación, colores, raíces y 
certezas 




Fuente: Archivo propio 
 
Violeta es una niña de 5 años de cabello negro, rizado y frondoso, no le gusta 
peinarse, prefiere un estilo mucho más natural, eso de peinarse no va con ella. 
Violeta vive junto con su hermana mayor de 15 años, su abuela materna y su 
mamá Mery en la Campiña, un barrio ubicado en la Localidad de Suba22, Bogotá. 
                                                 
 
22
 Suba es la localidad número 11 de la ciudad, se encuentra ubicada al noroccidente y es la 
cuarta localidad más extensa de la capital, con 10.056 hectáreas después de Sumapaz, 
Usme y Ciudad Bolívar. Su suelo urbano comprende 6.271 hectáreas de las cuales 559 son 
protegidas; el suelo rural comprende 3.785 hectáreas de las cuales 910 corresponden a 
suelo de protección rural; el suelo de expansión es de 874 ha. Limita al Norte con el 
municipio de Chía; al Sur con la localidad de Engativá; al Oriente con la localidad de 
Usaquén y al Occidente con el municipio de Cota. […] La localidad cuenta con tres Casas 
de la Cultura que vienen desarrollando desde hace más de 13 años un trabajo cultural y 
artístico comunitario de carácter informal en tres territorios diferentes: Suba-Centro, Rincón 
y Ciudad Hunza (Casa de la Cultura de Suba, Casa de la Cultura Juvenil El Rincón y Casa 
de la Cultura Ciudad Hunza, respectivamente); estas organizaciones son actores 
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Le gusta caminar descalza, que le lean cuentos y jugar con agua a preparar 
“pócimas mágicas”23 que luego invita a tomar a sus visitantes, es decir, a las 
personas con quienes vive o quienes van a visitarla de vez en cuando.  
 
Aunque no va al colegio24 por motivos relacionados con sus condiciones de 
salud, ligados a un diagnóstico de causa genética denominado “Enfermedad 
Granulomatosa Crónica”25 que debilita su sistema inmune, reserva un lugar 
especial para aprender. En la sala de su casa, su lugar está compuesto por una 
mesa y algunas sillas que se adaptan a su estatura, allí recibe a la profesora que 
conoció en el programa Aulas Hospitalarias26 de la Secretaria de Educación del 
Distrito, pero que la visita de manera no formal ya que desea acompañarla en su 
                                                                                                                                                   
 
importantes en la dinámica cultural local pues atienden a adultos mayores y especialmente, 
a niñas, niños y jóvenes.  
23
 Las pócimas mágicas son preparadas con agua y hojas de plantas que le permiten crear un 
ambiente de interacción con quienes la rodean a través del juego.  
24
 Violeta estuvo escolarizada a sus dos años de edad cuando ingresó a grado de párvulos. 
Posteriormente fue retirada, cuando inició todo el proceso de atención y cuidado de su salud. 
25
 La enfermedad granulomatosa crónica es una enfermedad genéticamente heterogénea 
caracterizada por infecciones bacterianas recurrentes y fúngicas que se distinguen por la 
formación de granulomas. Su frecuencia en Estados Unidos es de aproximadamente 1:250,000 
nacidos vivos. Es causada por defectos en el fagocito nicotinamida adenina dinucleótido fosfato 
oxidasa (NADPH), que constituye el fagocito oxidasa (phox). Estos defectos genéticos dan como 
resultado la incapacidad de los fagocitos (neutrófilos, monocitos y macrófagos) para destruir 
ciertos microbios. El diagnóstico se realiza mediante pruebas de función de los neutrófilos, y luego 
el defecto exacto se determina por genotipo. Las infecciones son causadas generalmente por 
microorganismos catalasa-positivos. Los sitios frecuentes de infección son los pulmones, la piel, 
los ganglios linfáticos y el hígado. La formación de granulomas es especialmente un problema en 
el tubo gastrointestinal y el aparato genitourinario. La enfermedad granulomatosa crónica puede 
aparecer en cualquier momento desde la infancia hasta la adultez, pero la mayoría de los 
pacientes son diagnosticados antes de los cinco años de edad (Medrano-E'Vers, Morales-
Hernández, Valencia-López y Hernández-Salcedo, 2017, p. 1). 
26
 El programa Aulas Hospitalarias fue creado por medio del acuerdo 453 de 2010 con el propósito 
de dar curso a las acciones educativas en Hospitales en la Ciudad de Bogotá. Aún queda un largo 
camino por recorrer hacia la educación domiciliaria, ya que se precisa alcanzar a niñas y niños 
que por motivos de hospitalización en casa, o que por causa del cuadro clínico deben estar 
aislados y no tienen ningún tipo de apoyo pedagógico. De igual modo, resulta importante pensar 
en la población infantil en situación de enfermedad que, a lo largo y ancho del territorio nacional, 
no tiene acceso a la educación formal. Sin embargo, sea este el momento para resaltar las 
experiencias lúdicas que en distintas regiones sobresalen con el ánimo de propiciar ambientes 




proceso educativo, dos veces por semana comparte junto a ella su propio tiempo 
mientras acompaña el aprendizaje de Violeta; suelen trabajar con figuras 
geométricas, números y vocales27.  
Hablar con Violeta implicó el uso de la lectura de una serie de cuentos 
cortos, titulada “Cinco Loritos”28, cuyo tema central se relaciona con la estancia en 
el Hospital y con los distintos instrumentos que allí se pueden encontrar. Mientras 
iba leyendo este cuento, Violeta se refería a los personajes que allí aparecían, 
identificando aquellos con los que se había encontrado en sus visitas al Hospital o 
que incluso conserva en su casa. Así, por ejemplo, Doña Jeringa, Don Oto 
Scopio, Don Tensio Metro, Don Mendo Fonendo, entre otros como el Señor 
Termómetro y el Joven Oximetro, han ocupado un lugar especial en la 
experiencia de enfermedad de Violeta y la llevan a reflexionar sobre lo vivido 
durante las hospitalizaciones y las consultas.   
La conversación con Violeta se dio juntamente con los diálogos 
establecidos con su mamá. Al escucharla hablar, la hija entraba en escena para 
corroborar o adicionar información importante que no había sido mencionada, 
siendo su propio cuerpo el que le recordaba a través de su cicatriz ubicada al lado 
izquierdo de su pecho, la historia que le acompañaba. Una historia que sucede 
junto a su mamá que, aunque no haya quedado claramente en su memoria, hace 
parte de sí, y se configura a partir de lo que su madre le cuenta, pero también a 
partir de los relatos que construye, recrea y reconstruye cada vez que habla sobre 
ella, pues aunque su cicatriz mantenga el mismo aspecto, el cuerpo donde se 
encuentra, es resignificado constantemente. 
La interacción no se limitó a esa lectura corporal propia ya que la niña fue 
más allá y marcó la pauta conversacional para hacer preguntas: indagó sobre mi 
piel y quiso saber sobre el uso de la pañoleta que suelo llevar en mi cabeza. No 
                                                 
 
27
 Estos temas corresponden a grado jardín.  
28
Recuperado de:  http:// 
www.euskadi.eus/contenidos/informacion/dig_publicaciones_innovacion/eu_escu_inc/adjuntos/16
_inklusibitatea_100/100010_Pub_EJ_cinco_loritos.pdf  
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hizo falta explicar de antemano cuestiones relacionadas con diagnósticos, sino 
simplemente estar una frente a la otra para leer nuestros cuerpos, sentipensarlos 
y escuchar aquello que sabíamos de él.  
Durante la conversación la madre hace referencia al tratamiento que 
Violeta está siguiendo por su cuadro clínico29; desde hace tres años le aplican 
inyecciones de Interferón30 Gama en el estómago, dos veces por semana. 
Aunque al principio Violeta se disponía a sí misma para que le fuera aplicado el 
medicamento, últimamente ha manifestado que se siente cansada y que no 
quiere volver a saber de dichas inyecciones, ni tampoco de cualquier otra 
medicina. No se trata de simple rebeldía. Es la reacción del propio cuerpo frente 
al dolor infringido en repetidas ocasiones por largo tiempo.   
Simultáneamente, la señora Mery comienza a devolver el tiempo para traer 
al presente31 de nuestra conversación, las experiencias que ha vivido alrededor 
del proceso de enfermedad de su hija a quien, desde sus dos años de vida, ha 
estado acompañando en una travesía inesperada en la que han aprendido a 
caminar una al lado de la otra, sintiendo simultáneamente una realidad que las 
une, no simplemente porque la vivan a la vez, todo el tiempo, sino por el lazo que 
hay entre las dos.  
                                                 
 
29
 Si bien la “enfermedad granulomatosa crónica” se define como la actual respuesta frente a la 
condición de salud de Violeta, aún se le siguen realizando exámenes para confirmar lo dicho, y 
vigilar cualquier nuevo síntoma que aparezca y dé indicios sobre un nuevo cuadro clínico.   
30
 Los interferones se encuentran entre las sustancias biológicas más activas. Su descubrimiento 
en 1957 supuso un pilar básico en el conocimiento de las citocinas. Se describió una sustancia 
producida por células expuestas a un virus de la influencia inactivo que interfería la infección por 
ese virus activo. Su acción es antivírica, antiproliferativa e inmunomoduladora. Los interferones no 
son moléculas efectoras, sino que deben unirse a receptores específicos en la membrana celular, 
mediando señales intracelulares y activando segundos mensajeros. El resultado es la síntesis de 
proteínas responsables de su actividad. Recuperado de: 
https://www.sefh.es/revistas/vol23/n4/230401.pdf  
31
 Un presente que, según Carmela Cariño Trujillo, atañe al pasado reciente, “así cobra sentido en 
función del presente y lo hace rearticulándose con las necesidades actuales; por eso el pasado no 
regresa tal cual sucedió, sino como parte de un proceso de reconstrucción. La memoria, pues, es 
reconstructora; pero también es selectiva. En este proceso no sólo es importante lo recordado, 
sino también lo que se olvida, pues esa cualidad de selección contiene las señales los signos, de 





La señora Mery cuenta no solo sobre las monoquimioterapias32 que le 
hicieron a Violeta, cuando los médicos pensaron que tenía “la famosa 
enfermedad de los niños burbuja”33 tal como ella misma lo refiere, sino aquel 
examen en el que le solicitaron ir acompañada por una niña de la misma edad, 
completamente “sana” sin indicios de gripa siquiera, para poder aplicarle el mismo 
análisis de dihidrodoramina34 que se le haría a Violeta, “¿qué mamá o papá 
dejaría que su hija fuera sometida a un procedimiento médico sin requerirlo35?” 
Aunque no fue una tarea de convencimiento sencilla, una familiar fue quien 
finalmente accedió a llevar a su hija para que le fueran extraídos 3 tubos de 
sangre, mientras que a Violeta le sacaron 7. Esta situación no pasa solo por los 
números o por la complejidad del examen, sino que constituye las experiencias 
de salud y enfermedad que cada una de las niñas y sus familias; experiencias 
que las llevaba a estar en el mismo momento y en el mismo lugar. Mientras que 
Violeta ya estaba relacionada con las agujas y ese instante se definía quizá como 
una oportunidad decisiva, al igual que otras tantas, para saber por qué se 
desestabilizaba tanto a nivel físico como emocional, para su prima era la primera 
vez que le practicaban estos análisis que, aunque fueran aparentemente 
sencillos, representaban tanto para ella como para sus padres el encuentro con 
                                                 
 
32
 Como parte de la práctica médica, se utilizan fármacos activos en combinación o de forma 
secuencial. En presencia de fármacos con actividad moderada, clásicamente se había concluido 
que la poliquimioterapia era superior a la monoquimioterapia, lo que ha constituido un dogma 
hasta la actualidad (Alba, E. s.f. p. 88) 
33
 La señora Mery, se describe como una mamá y cuidadora a quien le gusta leer e informarse 
sobre todo lo relacionado con la salud de su hija.  
34
 Se trata de una técnica rápida, fácil y sensible que permite medir con gran precisión el estallido 
respiratorio celular en neutrófilos, a partir de la utilización del fluorocromo 123-dihidrorodamina. Se 
utiliza sangre periférica anti coagulada, con heparina o EDTA. El 123-DHR al ingresar a la célula y 
en presencia de productos de oxidación, se transforma 123-rodamina, compuesto fluorescente, 
midiendo su emisión por Citometría de flujo (López, s.f., p. 1). 
35
 Salud – enfermedad, como marcas distintivas en los cuerpos y en las formas de vida de las 
niñas que protagonizan esta situación.  
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un procedimiento invasivo36 que si bien no tendría mayores repercusiones para su 
salud generaba miedos y temores.  
Otra de las situaciones que dejó huellas en la memoria de la Sra. Mery, 
sucedió el 26 de septiembre de ese mismo año 2015 cuando Violeta debió ser 
hospitalizada a causa de una neumonía acompañada por fiebre y una alta 
frecuencia cardiaca que, días después, se transformó en la inflamación de todo 
su cuerpo, al punto en el que no permitía que la tocaran. Allí estaba la señora 
Mery, quien, en medio del proceso que la llevó a estar desde el primer día en el 
hospital junto a su hija, vio interpelado el conocimiento que como madre y 
cuidadora había tejido frente a ella. Cuando manifestó que la veía cada vez más 
decaída, una profesional que pareció no escucharla, decidió registrar en la 
historia clínica que la niña estaba “bien”37 y que simplemente había que esperar a 
que los medicamentos aplicados hicieran efecto.  
Luego del encuentro con otros profesionales que escucharon su 
preocupación por los cambios que tenía la apariencia de la niña, prescribieron la 
toma de algunos exámenes. Violeta ingresó a la UCI38 donde permaneció en 
coma, aislada, llena de aparatos y conectada a un respirador artificial, con 
transfusiones de sangre y plaquetas, y un procedimiento que permitiría drenar 
todo el líquido que se encontraba en uno de sus pulmones. Violeta se confundía 
entre los cables que conectaban su cuerpo con los aparatos que la monitoreaban, 
y su voz había sido reemplazada por los múltiples sonidos agudos que alertaban 
sobre la intermitencia de su existir.   
                                                 
 
36
  Todo cuerpo extraño que se introduce en el organismo es un invasor. Para curar determinadas 
enfermedades es necesario usar materiales que en la mayor  parte de las veces son traumáticos 
como son: una intubación, sondaje nasal y genital, inyecciones, canalización de vías centrales, 
etc. Recuperado de : https://es.scribd.com/doc/73521833/Procedimientos-Invasivos-y-No-
Invasivos  
37
 La proximidad de la madre no solo le permite señalar el conocimiento que tiene sobre la 
condición de su hija, sino que el hecho de escucharla cotidianamente ha sido clave para actuar o 
tomar una decisión. Esta clase de situaciones se caracterizan por enfrentar saberes subestimados 
y conocimiento médico.  
38




Aunque los aparatos permitieran hacer una lectura medica de las 
condiciones de Violeta y se convirtiera en ese lugar en la única manera de lograr 
una forma de comunicación con ella, su mamá se preocupaba por cantarle al oído 
y recordarle que no estaba sola; la madre creía firmemente que la hija podía 
escucharla y quería sentir no solo su presencia, sino todo lo que ocurría a su 
alrededor.  
El Hospital, aquel lugar en el que Violeta y su Mamá debieron cambiar 
abruptamente sus rutinas, no era tan solo un espacio en el que se da lugar a la 
atención médica, también es un contexto donde transita la cotidianidad de las 
vidas que no se detienen y donde se construyen historias relacionadas con la 
finitud tanto de la salud como del cuerpo, historias vividas que más allá de lo que 
se cuenta de manera “objetiva” a través de las historias clínicas, son tejidas con el 
equipaje simbólico y cultural que cada quien trae a ese lugar39.  
Mientras la Sra. Mery se encontraba frente a la zozobra de no saber qué 
iba a pasar con su hija y trataba de asimilar los comentarios de los médicos que 
decían que Violeta “no pasaría de esa noche”, por lo que debía “estar preparada 
para cualquier cosa que pudiera pasar”, se daba cuenta de que ahí al lado 
alguien moría40. Recordaba la muerte como parte de la misma vida e interpelaba 
su existencia no de una forma abstracta o lejana, sino real y concreta. Ante la 
incertidumbre de aquello que estaba viviendo, decidió llamar a un sacerdote para 
que intercediera por su hija y la bautizara en la UCI pero, debido a las reglas 
establecidas, dicho sacramento solo se administra en una iglesia cercana al lugar 
de residencia.  
La situación económica de la familia no era la mejor, puesto que ni la 
señora Mery, ni tampoco su esposo, se encontraban trabajando. Era una 
preocupación más. Al ver esta situación, un familiar creó una página web para 
                                                 
 
39
 Caben las creencias religiosas y espirituales pero también las convicciones sobre lo que 
funciona y no en relación al uso de medicamentos o remedios cotidianos, o las formas de asumir o 
definir la enfermedad en la cotidianidad.  
40
 No se construye este sentido hasta cuando suceden ciertas situaciones que hacen vivir desde 
el presente y no con la mirada puesta en el futuro.  
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recoger donaciones para pagar no solo las cuentas pendientes de la 
Hospitalización de Violeta, sino además asegurar los recursos económicos que 
permitieran organizar un ambiente seguro para la recuperación de su salud en su 
propio hogar. Fueron 32 días de vida de Violeta en la UCI, 20 de ellos en coma, 
otros más “luchando”41 para salir de la Unidad. Este hecho inesperado en la vida 
de ambas, se convirtió en el comienzo de historias cotidianas sobre las 
implicaciones cotidianas de la enfermedad.   
Violeta, junto con su mamá, estuvo yendo diariamente hasta el Hospital 
para hacer terapias físicas, respiratorias y de lenguaje. Fue valorada en 
neumología, hematología, nefrología, cardiología, pediatría, infectología, genética 
y oncología debido al cuadro confuso que la había llevado a la UCI. Aun recibe 
terapias, le toman una radiografía de tórax mensualmente y es valorada 
periódicamente por neumología.    
La ocupación de la señora Mery, además del cuidado de su hija, abarca la 
resolución de los trámites relacionados con el servicio de salud, que no son pocos 
ni esporádicos, sino que gastan gran parte de su energía y su tiempo. Las nuevas 
rutinas propiciaron un “cambio de vida de la noche a la mañana”, no encontrando 
un “apoyo real”42 ante lo ocurrido y mucho menos frente al aislamiento y 
consecuente falta de socialización de Violeta, que no puede asistir a un colegio43”, 
tal como ella misma lo afirma.   
La señora Mery se refiere a la ausencia del Sistema que no responde de 
manera integral a sus solicitudes de atención en salud, de cuidado diario y de 
educación formal para su hija. Este mismo Sistema exige la presencia 
                                                 
 
41
 Metáfora usada por la madre para señalar la intensidad de los tratamientos y las reacciones del 
cuerpo de la niña. Metáfora que indica cómo en la larga historia de las enfermedades crónicas, 
como lo plantea Susan Sontag: “se entabla una «lucha» o «cruzada» […]. Ostensiblemente el 
culpable es la enfermedad. Pero también el paciente resulta serlo. […] Más grosera es la metáfora 
que sobrevive aún en los cursos de sanidad pública, donde habitualmente se describe la 
enfermedad como una invasora de la sociedad, y a los esfuerzos por reducir la mortalidad de una 
determinada enfermedad se los denomina pelea, lucha, guerra” (1977, pp. 33, 52) 
42
 Por ejemplo, que se ocupe de cuidar a la cuidadora de una niña en situación de enfermedad 
crónica.  
43




permanente de su parte para verificar los itinerarios pedagógicos relacionados 
con la salud, el cuidado y la educación; estos deben llevarse a cabo tal y como 
han sido prescritos, deben darse aunque el Sistema mismo no opere. Esta 
situación la ha obligado a exigir el cumplimiento del derecho a la salud que tiene 
su hija44, con la convicción de que “si el médico no responde, habrá que hablar en 
servicio al cliente o de lo contrario, ir a la Superintendencia Nacional de Salud”.  
La institucionalidad ha estado presente en la vida de las protagonistas de 
esta historia, a través del programa “Ámbito Familiar”45 de la Secretaria de 
Integración Social. Este programa propicia la orientación y la formación de las 
familias con niñas y niños menores de 5 años, y delimita la atención pedagógica 
                                                 
 
44
 Una exigibilidad frecuente que aparece en los relatos de las mujeres madres de hijas e hijos en 
situación de enfermedad crónica, ya que, como lo describe María Alfonsina Angelino, “el Estado 
como actor central articula sinuosamente narrativas del cuidado y sobre todo del descuido. […] 
Luchar, pelear, dar batalla parece ser la impronta contra el descuido y la tarea diaria de estas 
mujeres por la provisión de tratamientos, medicamentos, […]” (2004, p. 186). 
45
 Esta modalidad que hace parte del Programa Distrital de Atención Integral a la Primera Infancia 
"Ser feliz, creciendo feliz”, busca a través de un equipo intersectorial, identificar y caracterizar las 
familias de los niños y las niñas desde la gestación hasta los 5 años en su medio familiar, proceso 
mediante el cual se identifican las necesidades de cada miembro de la familia, se intervienen 
algunas situaciones que merezcan una atención hospitalaria, se brinda información importante 
para mejorar la calidad de vida de las personas en su casa y se canaliza a las personas a otros 
servicios de salud complementaria o a servicios que brinden otros sectores de acuerdo a las 
necesidades identificadas. Por otro lado, los equipos realizan sesiones de salud colectiva previa 
coordinación con la Secretaría Distrital de Integración Social y la Secretaría de Cultura en el 
marco de la atención integral a niños y niñas desde la gestación hasta los 5 años. Además, la 
Secretaría de Cultura, Recreación y Deporte mediante experiencias artísticas y estrategias 
pedagógicas, propicia el desarrollo integral de los niños y niñas en el marco del proyecto 
"Promoción de la creación y la apropiación artística en niños y niñas en primera infancia". La SDIS 
también entrega mensualmente un bono de apoyo alimentario que representa un aporte 
nutricional del 70%. El bono tiene dos valores: uno de $101.000 para familias con un solo niño o 
niña en el servicio y otro de $192.000 para familias con más de un niño o niña. ¿Cómo funciona 
en el ámbito familiar? Mensualmente un niño o niña con su cuidador o madre, participa del 
siguiente proceso: Encuentros pedagógicos grupales: Un grupo de 16 niños, niñas y gestantes 
con sus papás, mamás o cuidadores, acompañados por una maestra profesional y una técnica, un 
profesional psicosocial o un nutricionista, se reúnen semanalmente en un lugar comunitario de su 
territorio, por un espacio de 3 horas. Encuentros pedagógicos en domicilio: La maestra va a la 
casa de los niños y niñas 3 veces en el mes, por espacio de 1 hora, con el objeto de acompañar y 
construir con las familias la mejor manera de potenciar el desarrollo de los niños desde su propio 
espacio, sus condiciones y su cotidianidad.  Recuperado de: 
http://old.integracionsocial.gov.co/modulos/contenido/default.asp?idmodulo=2635  
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con una frecuencia de 3 veces al mes en el domicilio familiar. Una docente va a 
su casa por espacio de 1 hora y la madre adquiere el compromiso de asistir a 
reuniones grupales una vez por semana.  
El bono alimenticio como parte del programa, era entregado con la 
condición que Violeta fuera al jardín pero las condiciones de salud de la niña se lo 
impedían. La madre y la hija han sentido que la oferta institucional, aunque podía 
ofrecer ciertas posibilidades de alivio a las rutinas de la familia, no comprendió las 
dinámicas que suponían la experiencia de enfermedad crónica para la misma. 
Una vez más la señora Mery expresa su inconformidad frente a la atención 
integral del sistema hacia su hija.  
En síntesis, la vida cotidiana de Violeta y su mamá ha transcurrido casi de 
manera lineal, de su hogar al hospital y viceversa. Con una excepción que rayó 
en la desobediencia: a pesar de las múltiples recomendaciones médicas, la 
señora Mery y su hija se fueron de viaje a visitar a su esposo y padre. Si bien se 
presentaron algunos inconvenientes debido al clima y al aire acondicionado, su 
hija disfrutó el re-encuentro y ella estaba preparada para cualquier crisis porque 
había dispuesto el botiquín que le permitiría “tomar signos vitales e iniciar con los 
procesos a los que hubiera lugar” tal como lo ha aprendido en el transcurso de 
estos años de recorrer hospitales y consultorios.  
Son experiencias que le permiten acentuar, omitir, detenerse, borrar y re-
elaborar acciones y, por supuesto, continuar escribiendo, acentuando, omitiendo, 
deteniéndose, borrando y re-elaborando, cada palabra que es evocada a partir de 
su propia-compartida experiencia junto a Violeta, quien desde ya teje memorias 
con las que va comprendiendo y sintiendo que en su cuerpo están inscritas las 




2.3 Escribiendo sobre piel 




















Fuente: Archivo propio 
 
Para escuchar a Yago debo empezar por decir que él y yo tenemos historias en 
común que, aun cuando no fueron construidas conjuntamente ni de manera 
contemporánea, compartimos un diagnóstico46 que nos hace saber que 
comprendemos mutuamente no solo lo que el otro dice o la otra rememora, sino 
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 Dermatitis Atópica Severa. 
Dibujo realizado por Julián 
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lo que cada persona siente al narrarlo en sus propias palabras. También nos 
permite sentir que la soledad no es nuestra acompañante habitual como lo hemos 
creído mucho tiempo, creencia que se rompe cuando conversamos en la 
proximidad y nos reconocemos porque el otro es una parte de mí. 
Yago y su familia, me acogieron en su hogar. Esta entrada significó 
devolver el tiempo y recordar con sus palabras mis propias vivencias; mientras 
conversábamos no escuchaba simplemente con mis oídos, lo hacía también con 
mi piel y con las emociones que se confundían no solo por la asombrosa 
coincidencia de encontrarme frente a Yago, a su madre, a su hermano y a su 
padre, sino por las situaciones dolorosas vividas que, desde mi perspectiva 
personal, no hubiese querido que se repitieran en otros. Y no estoy hablando de 
una forma de pensamiento eugenésico, sino que estoy recordando lo que implica 
lidiar con el dolor físico y emocional, la incertidumbre, la desesperanza, los 
estándares sociales sobre el cuerpo, las ausencias no decididas47, y un largo 
etcétera. Ahora cuando estoy escribiendo estas líneas, con la convicción de que 
la memoria reivindica la singularidad de la experiencia de enfermedad, también 
siento que es posible escuchar las voces del joven interlocutor porque justamente 
hablan de mis propias experiencias vitales. 
Tanto el padre como el hermano de Yago, tenían algo por contar, algo por 
callar, algo por interrogar en este escenario. La primera en hablar fue la Sra. 
Juana, estoy segura que no por casualidad, sino porque es algo que ha hecho 
siempre para dar cuenta de la existencia de su hijo, o acaso para justificarla cada 
tanto porque, al hacerlo, ella también se sabe involucrada en esta historia que, 
además, es narrada desde la mirada de quien acompaña y está ahí al lado, 
también de quien vive la experiencia del otro como si fuera propia. Por eso, es 
frecuente escuchar a la Sra. Juana hablar desde la primera persona del plural, 
como si ella también encarnara la situación de enfermedad crónica de Yago. 
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 Se presentan u ocurren cuando se desea estar o participar en alguna actividad, pero por 




La señora Juana narra que todo empezó cuando Yago tenía poco más de 
un año, cuando por la sensibilidad de su piel empezó a ser cada vez más notoria 
la sintomatología y cuando los tratamientos comenzaron a complejizarse. Fue el 
momento en que se le diagnosticó una Dermatitis Atópica Severa48 “tratable en 
casa”, un modo de aludir a [quizás eludir lo] que ha ocurrido con su vida cotidiana. 
Desde entonces ha estado influenciada por unas dinámicas de esfuerzo y unos 
tiempos medicalizados en los que, tanto Yago como su mamá, aprendieron a 
moverse entre los límites de sus propias decisiones y los de las prescripciones 
médicas.  
Esos límites se desdibujaron cuando Yago cumplió 9 años. La piel de todo 
su cuerpo estaba tan lastimada que el hecho d moverse tenuemente o el deseo 
de intentar desdoblar sus extremidades implicaba una tarea mayor debido al dolor 
que le causaban la inflamación y el enrojecimiento, ambas situaciones quedaron 
conectadas a la predisposición alérgica y a la laceración. Su reacción para 
menguar la comezón que invadía su cuerpo era “rascarse”; poco a poco el niño 
viviría los efectos descritos como una especie de autoflagelación. Esta reacción 
inconsciente de alivio cuando aparecen las molestias en la piel, y sus efectos 
abrasivos, se elevan a la enésima potencia cuando se vive un cuadro clínico de 
Dermatitis Atópica Severa, dicha molestia.  
Ante el cuerpo lacerado de Yago, su mamá se sentía impotente; ella, que 
había hecho todo lo que sabía y todo lo que estaba en sus manos para aliviar el 
malestar y conseguir que su hijo se sintiera mejor, tuvo que confesarle a Yago 
que “no podía más” y que era hora de ir nuevamente al hospital. Ésta no era una 
decisión sencilla ya que trasladarse de la comodidad ofrecida por la casita, 
abandonar la privacidad de su cuarto y alejarse de los mimos del hogar para 
                                                 
 
48
 La dermatitis atópica es una enfermedad inflamatoria crónica que afecta al 20% de los niños y 
casi al 3% de los adultos, produciendo un deterioro importante de la calidad de vida de los 
pacientes y sus familias. En más del 75% de los casos es autorresolutiva y mejora después de la 
pubertad. No obstante, hay casos que no consiguen esta mejoría o que en los primeros años de la 
vida alcanza niveles de severidad que afectan de forma importante la salud y el desarrollo social 
de los pacientes (Garnacho-Saucedo, Salido-Vallejo, y Moreno-Giménez, 213, p. 4). 
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ingresar a un Hospital, implicaba hacer unos cambios que, aunque ya se habían 
previsto, no se identificaban ni se conocían. Ingresar a ese espacio hospitalario 
significaba aceptar las normas y las reglas de aquel lugar tan lejano pero tan 
cercano cuando se vive una situación de enfermedad crónica. Yago ingresó 
directamente a la UCI, allí estuvo durante un mes debido a la sobreinfección de 
su piel que, además, ya se había anunciado con recurrentes y altas fiebres; el 
tratamiento se basaba en bolos de prednisolona49 y en un catéter central que, al 
cabo de algunos días, alertó sobre la obstrucción que se estaba presentando en 
una vena que conducía al corazón. Los altos índices mostrados por la máquina 
puesta al frente de su cama así lo indicaban.  
Mientras estuvo hospitalizado, y con base en las condiciones del “paciente” 
emergió la posibilidad de un nuevo diagnóstico: síndrome de Jobs50, que fue 
descartado con el tiempo. Si bien esta vez el diagnóstico no se cerró con una 
afirmación contundente, sí dejó abierta la búsqueda urgente de un nuevo nombre 
                                                 
 
49
 La prednisolona, es un corticoide de síntesis clasificado como de acción intermedia, con 
pequeña actividad mineralocorticoide, y por tanto con acción antiinflamatoria e inmunosupresora. 
Ejerce su mecanismo de acción a través de la inhibición de la síntesis de prostaglandinas y 
leucotrienos, sustancias que median en los procesos vasculares y celulares de la inflamación, así 
como en la respuesta inmunológica. Esto se traduce en que reducen la vasodilatación, disminuyen 
el exudado de fluido, la actividad leucocitaria, la agregación y desgranulación de los neutrófilos, la 
liberación de enzimas hidrolíticos por los lisosomas, la producción de radicales libres de tipo 
superóxido y el número de vasos sanguíneos (con menor fibrosis) en los procesos crónicos. Las 
dos acciones se corresponden con un mismo mecanismo que consiste en la inhibición de síntesis 
de fosfolipasa A2, enzima que libera los ácidos grasos poliinsaturados precursores de las 
prostaglandinas y leucotrieno. Recuperado de: www.vademecum.es 
50
 El síndrome de Hiper Ig E (SHIE) es una inmunodeficiencia primaria infrecuente, de etiología 
desconocida, con afectación multisistémica, caracterizada por una triada clínica: 1. Niveles 
elevados de inmunoglobulina E (IgE). 2. Infecciones cutáneas recidivantes. 3. Neumonías con 
formación de neumatoceles. El SHIE o sus sinonimias (Síndrome de Job y/o Síndrome de 
Buckley) fue descrito por primera vez en 1966, por Davis, Schaller y Wedgwood en dos niñas que 
presentaban infecciones pulmonares frecuentes, eccemas severos y abscesos fríos. Lo 
denominaron “Síndrome de Job” haciendo alusión al personaje bíblico del Antiguo Testamento 
que sufría de lesiones cutáneas recurrentes (Job 2:7). En 1972, Buckley, Wray y Belmaker  
relataron dos casos masculinos, con similares características clínicas, pero con niveles muy 
elevados de IgE, eosinofília, facies tosca y retardo de crecimiento. En 1983, Donabedian y Gallin4 
definen la tríada clínica característica y lo denominan Síndrome de Hiperinmunoglobulinemia E, 





para que encajaran los síntomas presentados por Yago. Esta necesidad se 
convirtió en una fase “paréntesis” en la que se practicaron todo tipo de análisis sin 
obtener una respuesta definitiva o una ventana que acaso develara qué era 
aquello que se camuflaba en alguna parte del interior del cuerpo mientras lo 
deterioraba, lo atacaba o lo transformaba al mismo tiempo que deterioraba, 
atacaba y transformaba la experiencia vital de Yago.  
La sospecha médica-experta fue directamente proporcional a la 
incertidumbre generada tanto en la vida de Yago como en la de su familia pues, 
tal como él mismo lo manifiesta, está cansado de no obtener resultados 
definitivos, y de tener que volver a empezar, una y otra vez, sin poder ver 
realmente algún avance. Yo sé que no solo se trata de agotamiento… en el fondo 
lo que está de por medio en esta fase “paréntesis” es un vacío respecto a la 
identidad de sí51 y de lo que está siendo en mí52. 
Primero y desde lo personal, aunque haya un reconocimiento del propio 
cuerpo en relación con la enfermedad, el cuerpo está sujetado a un factor 
indescifrable que a modo de incógnita me amenaza y que, como no es posible 
despejarla, me inmoviliza en términos existenciales. Segundo, porque 
socialmente la enfermedad solo “es” certeza y objeto de tratamiento cuando 
existe un diagnóstico; este constituye un punto de partida para mi propia 
identificación con un otro con el que sea posible entablar una conversación 
próxima sobre mí misma.  
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 Para esta investigación es pertinente realizar una valoración de las pérdidas, sean éstas, 
físicas, de identidad; de la manera como lo propone Katty Charmaz, examinando desde mi propia 
experiencia aspectos como las restricciones que se me han presentado, la pérdida del sí mismo 
que puede presentarse porque la enfermedad y los tratamientos suponen el aislamiento social, el 
miedo a la dependencia, el enfrentar la incertidumbre; en fin, los efectos de la enfermedad 
suponen los llamados por Yeimi Alzate, “dilemas de identidad [ya que] se observa la identidad 
como algo no sólo concerniente al ámbito de lo individual, sino también social, éste último que 
ayuda a construirla o destruirla (2005, p. 22). 
52
 Una doble resonancia existencial mediada por una sospecha sobre mí misma que se expande 
en busca de un punto de vista externo a partir del cual un tercero indaga o investiga sobre mí. 
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Yago no es solo su piel, tampoco está dentro de las fronteras de lo que 
dice la enfermedad53, ni desea inmovilizarse con lo que ella determina: qué puede 
hacer y qué debe dejar de hacer o no hacer Yago plantea un posicionamiento 
epistemológico de sí con el que sitúa sus saberes y desde el cual habla sobre su 
experiencia vital encarnada. Por eso, para Yago, este tiempo de paréntesis ha 
significado la manifestación de frustraciones, al saber que cada proceso de 
exámenes que termina no arroja un resultado definitivo. Una y otra vez se inician 
ciclos en los que su tiempo, sus pensamientos, su energía y su cuerpo se 
disponen a encontrar respuestas, no es otro el objetivo, sin embargo, sus 
expectativas se diluyen al saber que dicho proceso sigue siendo infructuoso tras 
cuatro meses de hospitalización. 
Este sería contado como un periodo interminable por parte de la madre en 
el que el hijo debió permanecer aislado, en contacto únicamente con el personal 
de salud, su madre y su padre, distanciado de quienes hacen parte de su 
cotidianidad de niño, y por supuesto de su hermano, a quien no le permitían la 
entrada por ser un menor de 14 años. 
Mientras Yago cuenta cómo transcurrían sus días en el hospital, recuerda 
que vivía entre las salidas a caminar de noche en el piso donde se encontraba, 
cuando los demás niños y niñas ya estaban en sus habitaciones, o mientras 
jugaba junto a su padre y traía a su memoria algún pretexto cierto, anecdótico o 
ficticio para levantarse de su cama. La madre agrega que dichos momentos 
debían propiciarse como una rutina tanto para lograr cambios de postura corporal 
que contribuyeran a aliviar la rigidez de sus músculos, como para animarlo a 
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 El diagnóstico en sí mismo no patologiza la vida, esto se hace a través de las prácticas o las 
miradas que determinan su grado de “anormalidad” en la vida cotidiana. Después de mucho 
tiempo diciendo que la discapacidad o la homosexualidad son enfermedades, ahora escuchamos 
como producto de las luchas poblacionales que “la discapacidad no es una enfermedad” y que “la 
homosexualidad no es una enfermedad”. Entonces, ¿qué es la enfermedad?: algo tratable, un 
desequilibrio, un trastorno, una alteración, una desviación de la norma, un desplazamiento del 
estar sano al estar enfermo, lo que se invisibiliza, lo que se etiqueta, con quien no hace falta 




poner todo su empeño en la recuperación ya que Yago adoptó una actitud 
retraída en la que muy poco hablaba54.    
Poco a poco se van entretejiendo acontecimientos pasados y presentes 
hasta que se confunden como hechos que son narrados y reflexiones o sentires 
que perduran en el tiempo. Pronto, va cobrando una mayor relevancia la 
narración cuando la señora Juana comparte un video registrado en algún 
momento de la hospitalización: las imágenes hablan de Yago afectado 
anímicamente, sentado en una camilla, envuelto en unas vendas untadas de 
cremas, bajo un tratamiento para reducir la inflamación y para protegerlo de sí 
mismo. Al ver este material de video55, podría afirmar que la tecnología de 
registro de imágenes en movimiento convierte a la cotidianidad en un hecho fijo 
que habla de momentos no necesariamente escogidos o preparados de 
antemano; y evoca instantes que de alguna manera dan testimonio de aquello 
que le está sucediendo al niño, ya sea para compartirlo con familiares o 
amistades e, incluso, para usarlo como prueba de los relatos sobre la 
enfermedad, delante del personal de salud o ante las Cortes.  
Una vez transcurridos los cuatro meses de estadía en el Hospital, se llegó 
el momento de abandonar la “seguridad” que de una u otra manera sentía la 
señora Juana en la institución hospitalaria. Estar allí, en ese lugar aséptico, le 
proporcionaba la certeza de saber que si algo se salía de control respecto a la 
salud de Yago, el personal de salud estaría presente para auxiliarla. Quien estaba 
hablando y a quien yo estaba escuchando era la misma mujer cuidadora que 
desde siempre ha estado al pendiente de su hijo pero que, de acuerdo con los 
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 No necesariamente  hay silencio porque no se tenga nada que decir, ni porque no existan 
preguntas… tal vez el silencio sea la pausa sonora que indica el ruido de los pensamientos.  
55
 Ahora bien, frente a lo anterior habría que mencionar adicionalmente que el registro que se deja 
a través de las herramientas tecnológicas, redes sociales y/o aplicaciones, hacen que la 
enfermedad no necesariamente sea vivida desde lo privado o desde lo que concierne al espacio 
estrictamente hospitalario, no obstante, habrá que tener en cuenta que en este caso, son los 
padres e incluso los médicos y los docentes, quienes hacen uso de los videos y las fotografías 
tomadas, por lo que será necesario interrogar a niñas y niños sobre su deseo de compartir o no 
dicho material. 
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últimos acontecimientos inherentes a la enfermedad, también desaprendía sus 
propios saberes influenciada, probablemente, tanto por el poder del conocimiento 
médico como por las nuevas situaciones que le hicieron cuestionar la linealidad 
de la vida.  
Una experiencia narrada por la Sra. Juana nos ubica años atrás, cuando 
Yago tenía aproximadamente tres años. Un médico dermatólogo le dijo que la 
situación de salud de su hijo “era culpa” de ella por no alimentarlo bien, por 
tenerlo rodeado de animales u objetos tales como peluches, factores 
potencialmente desencadenantes de las reacciones alérgicas. Aun cuando la Sra. 
Juana no tenía certeza de la veracidad de los reiterativos comentarios del 
profesional hacia su labor de cuidado, optó por cambiar de médico. Sin embargo, 
de vez en cuando se halla frente a alguna autoridad médica, y admitiendo que el 
diagnóstico tiene una etimología mucho más compleja que lo referido a través del 
juzgamiento56, no deja de reflexionar acerca de los cuidados prodigados a Yago 
como madre y como cuidadora.  
Los medicamentos hacen parte de esta cadena de reflexiones. Como 
consecuencia de la dinámica hospitalaria que gestiona los tratamientos de Yago, 
la Sra. Juana y Yago tienen plena conciencia de los efectos adversos57 que tienen 
                                                 
 
56
 Ahora escuchemos a una médica de profesión con doctorado en antropología, Mari Luz 
Esteban: “la clase médica, como apuntaba anteriormente, suele mostrarse totalmente ajena a 
otras cuestiones corporales, incluso estéticas, que a veces condicionan radicalmente la salud de 
sus pacientes; y además no tienen en cuenta elementos positivos y alternativos que subyacen a 
esas “otras corporalidades”. Su enculturación en un modelo médico y social “en posesión de la 
Verdad”, y que actúa a modo de “rodillo” en el día a día, les impide tomar la distancia adecuada, 
les obstaculiza radicalmente la escucha (2004a, p. 9). 
57
 Efectos adversos: Azatioprina: Los principales efectos adversos de la azatioprina son 
hematológicos, gastrointestinales e inmunológicos. La mielotoxidad (2-4% de los pacientes 
tratados) es dosis-dependiente irreversible, y se expresa habitualmente como leucopenia, aunque 
también es posible su aparición en forma de anemia o trombocitopenia. A nivel gastrointestinal, 
son frecuentes las náuseas y vómitos. Poco frecuente: Reacción de hipersensibilidad 
idiosincrásica, que puede cursar con fiebre, exantema, artralgias, malestar general, incrementos 
de fosfatasa alcalina, bilirrubina y transaminas. Pancreatitis, Colestasis, deterioro de la función 
hepática. Recuperado de: http://pediamecum.es/wp-content/farmacos/Azatioprina.pdf 
Ciclosporina: Hipertensión arterial, alteración función renal, Aumento del tamaño de las encías, 
crecimiento del vello corporal, temblor, dolor de cabeza, síntomas gastrointestinales, etc. Estos 




fármacos como la Azatioprina58, la Ciclosporina59, el Trimetroprim60 y la 
prednisolona. El uso frecuente de este último, que ha sido el único medicamento 
que le ha funcionado a Yago, ha generado preocupación por los efectos nocivos 
sobre otros órganos. Ante esta paradoja farmacéutica sobre los cuerpos, la Sra 
Juana y su esposo han buscado opciones médicas alternativas para Yago. El 
actual tratamiento depende mayoritariamente de la medicina tradicional.  
                                                                                                                                                   
 
e: https://inforeuma.com/wp-content/uploads/2017/03/40_Ciclosporina_TRATAMIENTOS-A4-
v03.pdf Trimetroprim: Sistema nervioso central: meningitis aséptica (rara), fiebre, cefalea. 
Dermatológico: exantema maculopapular (3-7% a dosis 200 mg al día; la incidencia aumenta al 
aumentar la dosis diaria), eritema multiforme (raro), dermatitis exfoliativa (rara), prurito (común), 
fototoxicidad cutánea, síndrome de Stevens-Johnson (raro), necrólisis tóxica epidérmica (rara). 
Endocrino-metabólica: hiperkaliemia, hiponatremia. Gastrointestinal: molestias epigástricas, 
glositis, náuseas, vómitos. Hematológico: leucopenia, anemia megaloblástica, 
metahemoglobinemia, neutropenia, trombocitopenia. Hepático: ictericia colestásica (rara), 
aumento de enzimas hepáticas. Renal: aumento de BUN y creatinina. Miscelánea: anafilaxia, 
reacciones de hipersensibilidad. Dosis altas de trimetoprim pueden ocasionar náuseas, vómitos y 
diarreas que desaparecen espontáneamente. En la intoxicación crónica puede presentarse 
depresión de la hematopoyesis debida a la interferencia del medicamento en el metabolismo del 
ácido fólico. Esta interferencia puede corregirse fácilmente con inyecciones de folinato cálcico. 
Recuperado de: http://pediamecum.es/wp-content/farmacos/Trimetoprim.pdf  
58
 Inmunodepresor y citotóxico, análogo de la purina, que en el organismo se convierte en 6-
mercaptopurina. Inhibe la síntesis de ADN por disminución de las reservas de nucleótidos en los 
linfocitos T y B. La eficacia terapéutica se consigue después de seis a doce semanas de iniciado 
el tratamiento. Se utiliza sola o en combinación con otros agentes (normalmente corticosteroides), 
en procesos en los que sea preciso modificar la respuesta inmunitaria. Su acción terapéutica 
provoca un efecto ahorrador de esteroides, reduciendo la toxicidad asociada a altas dosis y uso 
prolongado de los mismos. Recuperado de: http://pediamecum.es/wp-
content/farmacos/Azatioprina.pdf 
59
 Inmunosupresor del grupo de los inhibidores de la calcineurina usado en enfermedades 
autoinmunes y en profilaxis de rechazo de trasplantes. Nefrotoxicidad frecuente, por lo que se 
debe monitorizar función renal, tensión arterial y niveles plasmáticos del fármaco. Interacciona con 
un gran número de fármacos. Recuperado de: http://pediamecum.es/wp-
content/farmacos/Ciclosporina.pdf  
60
 Antibiótico. Antimicrobiano con acción bactericida, del grupo de las diaminopirimidinas. Actúa 
inhibiendo la síntesis de tetrahidrofolato (forma activa del ácido fólico), inhibe el crecimiento 
bacteriano al interferir en la síntesis de ácidos nucleicos. Formulación exclusivamente oral. 
Presenta un espectro antibacteriano moderadamente amplio, actuando sobre cocos Gram 
positivos y cocos y bacilos Gram negativos aeróbicos, en especial sobre enterobacterias. Es 
inactivo frente a Neisseria, Mycobacterium, Nocardia, Chlamydia y Pneumocystis, así como sobre 
bacterias anaeróbicas estrictas. Farmacocinética: se elimina mayoritariamente (60-80%) de forma 
inalterada por la orina. Recuperado de: http://pediamecum.es/wp-
content/farmacos/Trimetoprim.pdf  
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Adicionalmente, Yago ha seguido acudiendo periódicamente a los 
controles con especialistas, lo cual, en palabras de su mamá, se facilita al tener 
vehículo de transporte propio, ya que no solo su hijo se halla menos expuesto a 
agentes que puedan afectar su sistema inmune, sino que acorta las distancias 
que se deben recorrer semanalmente para ser atendido y gestionar los servicios 
de salud que requiere. La cotidianidad de Yago transcurre entre el uso constante 
de su kit de cremas, la ingesta de medicamentos y la asistencia a 3 sesiones de 
fototerapia61 por semana, sabiendo que se busca una mejora en la calidad de 
vida
62
, tal como lo afirma la señora Juana: la cronicidad implica pasar de un 
estado de crisis a uno de mejoría para que sea más viable convivir con ella, la 
enfermedad siempre va a estar ahí mediando de acuerdo con la forma en la que 
sea entendido el cuerpo propio.  
Para garantizar su vinculación formal al sistema educativo, Yago recurre a 
los servicios de pedagogía domiciliaria63 durante los tiempos de incapacidad. 
Como las clases no son aún provistas de forma directa desde la Secretaría de 
Educación, una docente lo visita fuera de su horario de trabajo en una institución 
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 La fototerapia es una opción terapéutica empleada en dermatitis atópica (DA) y recomendada 
en múltiples guías. […] La fototerapia ha sido ampliamente empleada en la DA desde la década 
de los 70 del siglo pasado, introduciéndose con el paso de los años diferentes modalidades con 
luz ultra-violeta (UV): UVA y psoralenos (PUVA o fotoquimioterapia), UVB de banda ancha 
(UVBBA 280-315 nm), UVB de banda estrecha (UVBBE = pico 311 nm), UVA (315-400 nm), 
UVA1 (340-400 nm) y UVAB (UVA seguida de UVB o ambas exposiciones simultáneas) (Pérez, 
Campos y Álvarez, 2015, pp. 387-388). 
62
 Cuando la señora Juana se refiere este concepto, lo relaciona con una cotidianidad en la que 
Yago tenga menos crisis, en la que él pueda tener un mínimo de libertad para participar en 
actividades o juegos que le gusten, en las que pueda moverse sin dificultades, en las que su 
cuerpo tenga menos protagonismo, sienta menos dolor. 
63
 En el presente texto, tres menores de 18 años están en el programa Aulas Hospitalarias de la 
Secretaria de Educación de Bogotá, por medio de aulas hospitalarias o de aulas domiciliarias. 
Dicho programa, establece aulas en distintos hospitales del Distrito, bajo la construcción de un 
programa de pedagogía hospitalaria, desde el cual se responde a las particularidades tanto del 
contexto como de los estudiantes que allí se encuentran. La pedagogía domiciliaria se refiere a 
una modalidad que se ha venido promoviendo en distintos países, desde la perspectiva de la 
pedagogía hospitalaria, con el propósito de  implementar las clases en los lugares de vivienda de 
las niñas y los niños que por su condición de salud, ven restringida la posibilidad de acceder al 





distrital. Aunque Yago, ha recibido el apoyo educativo necesario por parte de su 
colegio de origen para adelantarse en los temas vistos en las aulas, sus 
ausencias no solo ocurren por los motivos ya mencionados, su vida escolar es 
interrumpida porque debe cumplir con controles u exámenes médicos.  
El paso para dejar el tiempo de vivencia de la enfermedad en el contexto 
hospitalario para retornar a la cotidianidad y volver a las rutinas ya conocidas, 
está mediado por las condiciones de salud de Yago. No siempre es posible 
retomar el contacto con los espacios familiares o educativos ni con el círculo 
social que se dejó atrás. Antes de que Yago llegase de nuevo al aula e su colegio 
de origen, su profesora le ha explicado a sus compañeras y compañeros de clase 
sobre los motivos que lo han mantenido alejado; parece que la mayor 
preocupación de niñas y niños es si la Dermatitis Atópica puede ser contagiosa. 
La maestra también les habla sobre las demoras que tendrá Yago después de 
cada descanso diario para aplicarse cremas, sobre la necesidad de hidratarse 
continuamente e incluso, sobre las ventajas de permanecer con la sudadera del 
uniforme, aun cuando sea el día de camiseta y pantaloneta, puesto que el 
ambiente afecta directamente el estado de su piel.  
Yago tiene otro motivo para elegir su forma de vestir64: prefiere no sentir el 
peso de las miradas hacia su piel lastimada. Esta es una decisión firme que solo 
él puede modificar en caso de sentirse bien. Una vez más Yago espera que no 
salga el sol al momento de participar en su clase preferida, la de educación física. 
Una vez más asume el riesgo de correr y jugar futbol, aun cuando el calor pueda 
causar estragos en su piel, él está dispuesto a no ceder el disfrute del momento 
por las prohibiciones, prefiere no tener que pensar en el después.  
Sin embargo, su piel no resiste, en esta parte del proceso la dosis de 
prednisolona ha venido disminuyendo, pero ante lo sucedido, probablemente 
habrá que volverla a subir, su papá le llama la atención diciéndole que “él ya 
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 Busca cubrir-ocultar su cuerpo conscientemente debido a la situación de enfermedad, en 
realidad a una especie de vergüenza impuesta. Este sentimiento puede ser disminuido con la 
forma de vestir/ocultar la mirada del Otro, para no exponerse a su juzgamiento.   
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sabe” que no puede correr, pero Yago sobresaltado le responde que no puede 
quedarse sentado sin hacer nada por siempre, que desea correr, jugar futbol y 
estrenar esos dos balones que le regalaron y que no han sido utilizados para 
evitar las consecuencias.  
Esta vez, Yago se queda unos días en casa mientras se recupera, 
mientras vuelve a amistarse con el agua del baño diario pues en estas 
condiciones cada gota que recorra su cuerpo le causará nuevos dolores. Mientras 
vuelve a tener ánimo para hablar pasará algún tiempo; también pasará otro 
tiempo antes de que le agrade recibir las visitas, pues no le gusta que le vean 
cuando es su piel la que cobra el protagonismo. En estas situaciones, la señora 
Juana no solo quisiera aliviar la exacerbación de la Dermatitis Atópica Severa, 
sino descifrar las emociones de su hijo que no terminan de aflorar y los 
pensamientos que se niegan a convertirse en palabras, sin embargo, por 
sugerencia de una profesional en psicología, trata de hablar lo menos posible 
delante de él sobre la enfermedad65.  
Es aquí donde la dinámica familiar, según Sergio, el hermano mayor de 
Yago, se centra en él, ya que no solo las decisiones que se toman en el hogar 
dependen en gran medida de su situación de salud, como por ejemplo cuando se 
escoge un lugar u otro para viajar de vacaciones. Siempre se piensa en Yago, si 
el clima favorece la situación de salud del más pequeño de la familia, si la Sra. 
Juana no trabaja fuera de casa es por estar pendiente de todos los cuidados que 
su hermano requiere, aunque ella diga lo contrario. A Sergio no le gusta hablar 
mucho sobre la situación de salud de Yago, cuando sus amigos o conocidos le 
preguntan sobre ello, sus palabras se restringen a decir que es una “enfermedad 
de la piel”, así sin detalles. Sergio también conoce de cerca los momentos de 
desesperación de su hermano aunque no sepa cómo lidiarlo, pues cuando se 
percata que él no se siente bien, llama a su madre de inmediato para que ella 
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 Como regla general, los médicos de Francia e Italia sólo comunican un diagnóstico de cáncer a 
la familia, no al paciente; consideran que la verdad no sería tolerable más que para los pacientes 
excepcionalmente maduros e inteligentes, ha dicho Susan Sontag  (1977, p. 9) ¡Dios! ¿Por qué 




tome el control, probablemente porque no siempre es sencillo saber qué hacer, ni 
cómo estar o reaccionar en momentos de dificultad ajenos.  
La economía del hogar de Yago también se ha visto afectada por la 
inversión periódica fija para compra de medicamentos, aunque poco a poco se 
han ido ganando batallas jurídicas a la EPS para que se los suministre sin 
restricciones.   
Aun cuando ya se ha recuperado y su piel se encuentra estable, Yago 
tiene problemas para descansar y dormir a causa de la resequedad, el exceso de 
calor, o la dificultad para mantener una sola postura por un tiempo prolongado. 
Siempre tiene a la mano un computador para ver videos de Youtube cuando no 
puede conciliar el sueño, así como una linterna que le acompaña para jugar en 
medio de la oscuridad. Otro de sus juguetes preferidos es un perro de peluche 
que le regalaron con la idea de que era el reemplazo de un perro de verdad, y 
que usualmente se encuentra dentro de una bolsa en la alcoba de su hermano, 
pues su habitación debe tener la menor predisposición al polvo y a los ácaros, 
resulta ser un fiel compañero cuando de jugar se trata.  
Conversar con Yago y su mamá, nos permitió reconocernos a través de 
historias comunes y de preguntas sin respuesta sobre los modos que, tanto él 
como yo, hemos encontrado para vivir cotidianamente con la Dermatitis Atópica 
Severa. Hemos identificado que aquello que para él ha funcionado, a mí no me ha 
servido, como en el caso de la fototerapia, o hemos hallado la coincidencia de 
haber tomado los mismos medicamentos sugeridos por la medicina alopática y 
homeopática. Haber disfrutado de este espacio de encuentro y haber podido decir 
“yo también…”, “sé de lo que hablas…”, “claro que hubiera gustado…” frente a las 
palabras de ese otro, no solo por tener el mismo diagnóstico, sino por compartir 
experiencias permeadas por un cuadro clínico, cobra un valor invaluable en la 
medida que aquello que aparece como “tratable” ante la visión de la medicina o 
“extraño” o “anormal” para el común de las personas, deja de ser un asunto de 
personas expertas y pasa a ser discutido entre pares que saben lo que se siente, 
no por empatía, sino porque se tiene un lugar de enunciación compartido.  
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Sra. Juana: “El sábado que sumercé vino, Yago me dijo “si ves que ella es igual a 
mí”, y yo le dije “si ves que no eres el único” y luego él le contó al abuelito que 
había conocido a alguien igual a él, él le preguntó ¿igualita en qué sentido? Yago 
le respondió: igualita abuelito, las manos y la piel es igualita, y ella sonríe super 





2.4 Ser lo que soy es suficiente 











Fuente: Archivo propio 
 
Como resultado de los distintos momentos de conversación, Julio decidió hacer 
una maqueta ya que mientras estuvo escolarizado nunca construyó una y lo 
consideraba como parte fundamental de ser estudiante.  
En primer lugar realizó unos dibujos a modo de plano, para posteriormente 
representar su hogar y las personas que le rodean, no por casualidad, sino 
porque este es el lugar en donde se siente más cómodo y en donde transcurre la 
mayor parte de su tiempo. 
El protagonista de esta historia es Julio, un joven de 15 años que vive junto 
a la señora María, quien es su mamá, y sus 4 hermanos; su padre se 
desempeñaba como obrero pero murió hace tres años a causa de un accidente 
laboral. Dos de sus hermanos mayores trabajan, al igual que su papá, en el área 
de construcción, y su mamá lo hace por días en servicios generales. El álbum 
familiar, lleno de fotos que registran reuniones, celebraciones de cumpleaños, 
matrimonios, y otros acontecimientos, da cuenta de momentos felices y de los 
lugares que acostumbraban a visitar cuando su papá estaba vivo, como por 
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ejemplo Manzanares – Caldas, lugar en el que vive toda la familia paterna, pero al 
cual no volvieron debido a los altos gastos que se deben asumir para viajar en 
familia.  
Todo comenzó poco después del nacimiento de Julio; desde entonces ha 
sido hospitalizado en reiteradas ocasiones por bronquiolitis y neumonía, en todas 
ellas siempre estuvo su mamá acompañándolo. Era ella la que se quedaba 
noches y días enteros a su lado, sin importar el tiempo que estuviera ocho o 
quince días, estancias en las que estar lejos de casa implicaba no solo estar 
pendiente sino buscar la forma de solventar los gastos que se generaran. Estar 
en el Hospital, según afirma la señora María, era sentir la soledad en su 
inmediatez mientras trataba de lidiar con esa realidad66. 
En 2006, cuando Julio tenía la edad de cinco años, encontraron que tenía 
un tumor benigno en un pulmón y que este tumor estaba desviando ligeramente 
su columna, razón por la cual decidieron operarlo. La extirpación del tumor no 
detuvo la desviación de la columna pues, con el tiempo, esta se convirtió en una 
escoliosis que hoy en día se asocia a una discapacidad física declarada. Esto, 
sumado a unas manchas color café en su piel, confirmaron el diagnóstico de una 
neurofibromatosis67, caracterizado por la aparición de tumores en cualquier parte 
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 Una soledad que, según Alfonsina Angelino, también habla de cómo se postergan “las 
urgencias y las fragilidades de lxs cuerpos al cuidado que las hacen madres, frontera viva entre el 
mundo hostil y sus hijxs. Fronteras también con sus propias angustias. Querer morirse y no 
hacerlo. Querer enfermarse y no hacerlo. (2014, p. 207) 
67
 Esta enfermedad afecta a uno de cada 3000 individuos y se presenta en uno de cada 200 
pacientes con retraso mental Casi el 50 % de los casos representan neomutaciones. El 
diagnóstico de esta enfermedad es clínico. En ocasiones es difícil, sobre todo en los casos de 
niños sin antecedentes familiares. Generalmente los niños suelen presentar manchas color café 
con leche como manifestación principal. Los neurofibromas suelen aparecer después de la 
pubertad. Algunos pacientes presentan arqueamiento tibial debido a una pseudoartrosis tibial. Los 
nódulos de Lisch, solo los presentan el 30 % de los niños menores de 6 años y la mayoría de los 
pacientes mayores de 20 años. Las complicaciones de la NF-1 se deben a afectación directa de 
los diversos sistemas por los neurofibromas, a un riesgo incrementado de malignización (la 
mayoría son fibrosarcomas, pero también otros tumores malignos, inclusive leucemias) y a una 
serie de asociaciones mal comprendidas tales como retraso mental, estatura corta, cambios 





del cuerpo que pueden ser benignos o malignos, sin haber una causa. No tiene 
cura ni tratamiento, la única opción que se tiene es la cirugía, con todas sus 
cicatrices identitarias68, y estar siempre atento ante cualquier aviso o alerta del 
cuerpo que requiera un seguimiento atento.  
La señora María refiere que este seguimiento atento ha sido casi nulo por 
la poca efectividad del sistema de salud, y que ha tenido que interponer tutelas69 
en el intento de forzar al SISBEN70 para que diera la atención necesaria en salud 
                                                 
 
68
 ¿Cómo una herida puede producir identidad?, ¿Qué tipo de marca se hizo sobre el cuerpo que 
también pudo cruzar la subjetividad de los involucrados?, ¿Qué relato y que memoria es esta, que 
se estructura en torno a una herida y una marca?, ¿Qué tipo de recuerdo es éste: una herida y el 
cuerpo marcado? […] ¿Qué memoria es la que acá encontramos, que motiva el acto y otra vez el 
recuerdo, como si la memoria fuera una insistencia sobre una misma marca? […] Podríamos decir 
que para reconstruir la memoria de los subalternos es necesario empezar preguntándole a sus 
cuerpos, que es quizá lo único que han tenido y que tienen. Sería una memoria carnal sanguínea. 
Los golpes, las marcas, las roturas, las arrugas, las cicatrices, ..  […] El cuerpo “guardará” el 
recuerdo material de sus propias vidas. […] Porque no se trata solo de tener la carne marcada, o 
de guardar una cicatriz, sino de conservar los poderes ocultos de la memoria (Rodrigo Parrini, 
2011, pp. 327, 324). 
69
 Constitución de 1991 - Artículo 86. Toda persona tendrá acción de tutela para reclamar ante los 
jueces, en todo momento y lugar, mediante un procedimiento preferente y sumario, por sí misma o 
por quien actúe a su nombre, la protección inmediata de sus derechos constitucionales 
fundamentales, cuando quiera que éstos resulten vulnerados o amenazados por la acción o la 
omisión de cualquier autoridad pública. La protección consistirá en una orden para que aquel 
respecto de quien se solicita la tutela, actúe o se abstenga de hacerlo. El fallo, que será de 
inmediato cumplimiento, podrá impugnarse ante el juez competente y, en todo caso, éste lo 
remitirá a la Corte Constitucional para su eventual revisión. Esta acción solo procederá cuando el 
afectado no disponga de otro medio de defensa judicial, salvo que aquella se utilice como 
mecanismo transitorio para evitar un perjuicio irremediable. En ningún caso podrán transcurrir más 
de diez días entre la solicitud de tutela y su resolución. La ley establecerá los casos en los que la 
acción de tutela procede contra particulares encargados de la prestación de un servicio público o 
cuya conducta afecte grave y directamente el interés colectivo, o respecto de quienes el solicitante 
se halle en estado de subordinación o indefensión. 
70
 El SISBEN es una encuesta de clasificación socio económico diseñada por el Departamento 
Nacional de Planeación (DNP) para identificar los hogares, las familias o los individuos más 
pobres y vulnerables como potenciales beneficiarios de programas sociales, entre los cuales se 
encuentra la afiliación en salud al Régimen Subsidiado. El SISBEN permite establecer el grado de 
pobreza de los hogares, con el propósito de focalizar (asignar) recursos de inversión social. El 
SISBEN no se utiliza únicamente para identificar a los beneficiarios del Régimen Subsidiado en 
Salud, puede ser utilizado por cualquier programa social que requiera ordenar a las personas 
según sus condiciones de vida. Recuperado de: 
http://www.saludcapital.gov.co/DASEG/Paginas/ABCdelSISBEN.aspx  
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a su hijo. Aunque la Sra. María ganó la tutela, la relación del sistema con su hijo 
ha sido negligente: “era más lo que me cansaba tocando puertas, que lo que 
realmente lograba hacer”, “llegando a las 4:00am a solicitar las autorizaciones 
para agendar las citas médicas o las órdenes para los exámenes” y manifestando 
sentirse cansada por todos los trámites en los que el sistema la pone a ir de un 
lado a otro.  
Julio estuvo vinculado a un Colegio Distrital hasta tercero de primaria, 
momento en el que su mamá decidió retirarlo por dos razones fundamentales. La 
primera, relacionada con las constantes llamadas por parte del profesorado de la 
Institución para reportar sobre su mal estado de salud, con altas fiebres y 
episodios de asma, por lo cual era necesario ir por él para llevarlo a la EPS, o en 
su defecto cuidarlo en casa. El segundo motivo tuvo que ver con las burlas y los 
desplantes por parte de sus compañeros de clase que le ponían apodos por 
causa de su aspecto físico, es decir, por los pronunciados efectos de la 
escoliosis.  
La Sra. María manifiesta que las docentes, en su sentir, no tomaron las 
acciones correspondientes para hacer del colegio un espacio de hospitalidad 
donde su hijo pudiera permanecer.   
Durante el tiempo en el que Julio estuvo desescolarizado, uno de los 
médicos que lo atendió decidió remitir el caso al Instituto de Bienestar Familiar 
aduciendo que se estaba vulnerando su derecho a la educación e, incluso, podía 
ser una forma de maltrato. La Sra. María se mantuvo en su argumentación: por 
razones de enfermedad no estaba dispuesta a sobreexponer a su hijo a factores 
ambientales y cotidianos que afectaran su salud; además, estaba segura si se 
dejaba pasar algún tiempo, mientras su hijo se recuperaba, ella misma iba a para 
matricularlo.  
Julio volvió a ser matriculado en un colegio pero sucedió lo mismo de las 
veces anteriores, y volvió a ser retirado por las mismas razones. Estas razones 
no solo persistían en el aula, sino que también se sentían en el barrio donde vivía 
la familia. Esta vez su hermano mayor estaba ahí para defenderlo de quienes se 




daba la seguridad para poder salir. No obstante, el hecho de contar con la 
defensa de su hermano, Julio no volvió a estudiar. 
Cuando estuvo hospitalizado una vez más y le dijeron que el 
funcionamiento de sus pulmones se encontraba a media marcha. Mientras 
analizaban médicamente la posibilidad de operar su columna, siempre y cuando 
tuviera conciencia del riesgo que tendría, “puesto que podría quedarse en la 
cirugía”, Julio tomó su decisión de vida: se negó a aceptar dicha opción 
quirúrgica, aludiendo además al miedo que le hicieron sentir las palabras del 
médico, y a la frialdad que tuvo al expresarlo. Sin embargo, aunque la Sra. María 
aceptó la decisión de su hijo de no querer realizarse dicha cirugía, no dejan de 
preocuparle las consecuencias de esta decisión ya que si aumenta la curvatura 
de la columna, mayor presión habrá sobre los pulmones y el corazón de Julio y 
mayor es el riesgo de morir.  
Fue en este momento cuando Julio se vinculó a un Aula Hospitalaria de la 
SED71. Allí ha cursado desde el quinto grado de primaria hasta el décimo de 
bachillerato, grado en el que se encuentra actualmente, año 2016. Asiste al aula 
dos o tres veces por semana de acuerdo no solo con la programación de sus 
clases, sino con la posibilidad económica de la familia para pagar el transporte. Si 
bien recientemente tanto la Secretaria de Educación como la Secretaria de Salud, 
han implementado rutas para movilizar a las niñas y a los niños que asisten a 
estas aulas, de acuerdo con el relato de Julio, ésta no ha sido la solución en su 
caso pues, en distintas ocasiones, no han llegado a recogerlo y él se ha quedado 
con sus útiles y sus deseos en la puerta de su casa.  
Si bien la vinculación de Julio a dicho programa ha viabilizado el proceso 
educativo que hasta hoy lleva, el joven ha manifestado su deseo de culminar sus 
estudios en el sistema distrital de educación ya que considera que allí puede 
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 El aula hospitalaria, no es un espacio físico, el aula la componen docentes, estudiantes, 
madres, padres, que transitan/habitan en el hospital y también el personal asistencial, 
especialmente enfermeras y enfermeros, quienes tienen mayor contacto con cada paciente. El 
Aula nace para velar por el derecho a la educación de niñas, niños y jóvenes, menores de edad, 
en otras palabras, la escuela va al hospital. 
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hacer más amigos de su misma edad. Pero esta nueva decisión se enfrenta a la 
posición de su mamá, quien sigue creyendo que matricular a su hijo en un colegio 
no le hará bien. En el fondo sus palabras esconden mucho miedo, no solo a que 
hieran o etiqueten a su hijo como ya lo han hecho antes, sino porque cree que el 
cuidado fuera de casa no existe72, y que salir de ella implica un alto peligro que se 
disminuye recibiendo sus clases en el Hospital con niñas y niños con condiciones 
de salud semejantes. La Sra, María defiende su criterio porque considera que es 
mucho más seguro física y emocionalmente73.  
A Julio no le gusta ir al parque, ni tampoco tener que trasladarse en un 
camino de diez cuadras para llegar hasta la estación donde pasa el alimentador 
de Transmilenio; dice que ir hasta allá le implica hacer varias paradas para poder 
retomar el aliento, afirma que prefiere no salir con mucha frecuencia. El lugar en 
el que pasa la mayor parte del tiempo es su casa, más específicamente en la 
sala, espacio donde navega por internet, donde teje una mochila en croché y 
donde, además, construye figuras con chaquiras e hilo nylon. Busca la forma de 
sentarse en distintas posiciones o hace pausas con cierta frecuencia para no 
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 Esta afirmación tan rotunda de la Sra. María, me hace pensar en una serie de preguntas 
formuladas por Alfonsina Angelino: ¿qué es el cuidado, ¿qué es cuidar? “Hemos sido cuidadas y/o 
cuidados, hemos cuidado y/o cuidamos, también hemos descuidado y nos han descuidado o al 
menos así hemos experimentado ciertas circunstancias. La idea del cuidado/cuidados se asocia a 
otras, una de las cuales es la fragilidad - ¡cuidado frágil! Es una idea bastante extendida para dar 
cuenta de algo que debe hacerse ante ciertas contingencias. En cualquier caso, cuidado/s remite 
a relaciones entre personas o cosas. Es decir, hablamos de palabras relacionalmente 
compuestas, organizadas y atravesadas por imágenes, representaciones, mandatos, historias. 
Palabras con tonalidad, sensaciones, rostros visibles e invisibles, corporalidades encarnadas y 
descarnadas, valor y cotización […], cuidar como estar atento a, cuidar como estar alerta, cuidar 
como atender, cuidar como dar, cuidar como ocuparse de, cuidar para vivir, cuidar para que viva, 
cuidar siempre, cuidar por siempre, cuidar con otros, sola en el cuidado […]. Según Lydia, su 
marido se ocupa y preocupa de cuidar de manera distinta a su hija sorda de los peligros del afuera 
hogareño” (2014, pp. 178, 192). 
73
 Sobre la relación entre pares, aunque en otros escenarios, hablan Patricia Dudgeon, Darlene 
Oxenham y Glenis Grogan, citadas por Carmen Luke: “nuestros valores, experiencias y principios 
comunes han servido para reforzar en gran medida nuestra forma de trabajar y nos han 
proporcionado los fundamentos de nuestra interacción profesional y personal. Reconocemos con 
toda claridad que cada una complementa el estilo de actuación de las demás, de manera que, en 
otro nivel, nuestras diferencias se mezclan con el resultado de darnos una fortaleza especial. Lo 




dejar que el dolor ni la fatiga le impidan seguir con sus actividades, sin embargo 
no siempre es fácil, a veces siente que su cuerpo le gana a su voluntad y esto 
hace que se sienta frustrado.  
 








Fuente: Archivo propio 
 
Mientras me enseñaba algunas de las figuras que en chaquiras había 
realizado, comparaba una de estas con la enfermedad. Yo lo escuchaba. La idea 
de metáfora vino a mi mente: Julio estaba señalando que la figura se caracteriza 
por su perfección al estar “bien formada, bien hecha”, en cambio él, su cuerpo, 
“es más o menos perfecto”. Se ha referido tanto a los efectos de la escoliosis 
como a cada una de las manchas que le han aparecido en su cuerpo, y que tiene 
contadas con minucia, a causa de la neurofibromatosis. E indica que algo dentro 
de sí mismo no funciona bien. Sin embargo, seguidamente Julio expresa que: “se 
puede vivir bien con cualquier enfermedad que uno tenga, yo estoy así bien, 
como estoy… como soy”. 
Julio mensualmente recibe un bono dado como parte de una política social 
del Estado: ¿haber sido identificado como una persona con discapacidad? O 
¿auto-declararse como joven con discapacidad? En la sede de su Localidad 
conoció a un hombre adulto que se encuentra en la misma situación que él 
precisamente por las mismas razones: ser destinatario de la política. Se apresura 
a señalar que aquello que les vincula es la discapacidad más no la enfermedad. 
Así está determinando los alcances de un factor diferenciador con respecto a los 
84 Experiencias vitales comunes por situaciones de enfermedad crónica 
 
 
modos de vivir sus respectivas corporalidades. Es aquí donde la situación de 
enfermedad crónica evoca, entre otras, la idea de reversibilidad o de evento 
temporal posible de modificar tanto con los tratamientos de la medicina, como con 
los distintos remedios que desde los saberes cotidianos se elaboran para 
menguar los síntomas.  
 
Julio: Una vez me dijeron que para subir las defensas me tomara un 
ponche con clara de huevo con sábila, miel de abejas, tres tragos de ron y no me 
acuerdo que más, ese también dizque evita el cáncer, ese remedio aun no lo he 
tomado, pero mi mamá me dice que si me lo va a dar.  
 
Al conversar con Julio y su mamá, percibo que hablan de la enfermedad 
porque la conocen de cerca, porque está presente, porque se manifiesta cada 
cierto tiempo cuando aparecen las crisis y porque, aunque les preocupa, es mejor 
no pensar en ella no solo debido a que las opciones médicas son reducidas a la 
cirugía, sino porque los trámites para acceder a los servicios de salud resultan 
engorrosos y desgastantes, tanto emocional como económicamente. Julio y su 
mamá tienen cierto acuerdo tácito en el que saben que volverán a las rutinas del 
sistema de salud, solo cuando se presente alguna situación preocupante que 
afecte su cotidianidad. Tienen la convicción de que es lo mejor para sus vidas…74   
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 Las palabras de Mari Luz Esteban nos permiten comprender la decisión compartida entre madre 
e hijo: “todo ello provoca sentimientos y reacciones negativas aunque también distintas: en ti 
misma, inseguridad, vergüenza, impotencia, rabia; en los otros: conmiseración, pena, 
incertidumbre, crueldad a veces. A tu alrededor se genera sobre todo silencio, pero también un 
cierto aislamiento, y quedas sometida sin derecho a réplica a la mirada del otro que, aunque 




2.5 La montaña rusa de la vida 













Fuente: Archivo propio 
 
Aine es una joven perspicaz, inteligente y directa cuando de expresar su sentir se 
trata. También es reservada porque no habla mucho sobre sí misma con los 
demás, excepto con contadas personas a quienes siente que les puede contar lo 
que ocurre con su vida. El día que la conocí, su madre, Doña Yesenia, me recibió 
con un suculento desayuno al cual, posteriormente, se sumó su padre; así, 
tuvimos tiempo para conocernos en medio de un ritual cotidiano. Esta escena se 
repitió durante cada una de las veces siguientes que fui a visitar a Aine, ya que su 
mamá siempre está atenta a recibir de la mejor manera a quienes van a su casa. 
Sus manos y corazón fueron el mejor ejemplo de hospitalidad con el que me pude 
haber encontrado.  
Estábamos alrededor de la mesa. Cuando tuve el turno y pude contar las 
razones de mi presencia en su casa, comenzaron a narrar la parte familiar de la 
historia que les había correspondido como madre, padre e hija. Hay un encuentro 
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de experiencias vitales: la vivencia de enfermedad no solo ha sido de Aine, quien 
tiene Esclerosis Múltiple Remitente Recurrente75, sino también ha sido de su 
papá, quien tiene cáncer; hay un acuerdo mutuo: cada mes visitan una Iglesia 
ubicada en Bojacá para cumplir la promesa que hicieron.  
Aine con su desparpajo iba escogiendo sus palabras aliñándolas con el 
suficiente sentido de humor para evitar que los recuerdos tristes hicieran estragos 
en el presente. En cambio, su mamá, con las emociones a flor de piel, daba 
cuenta sobre la responsabilidad que ha tenido en su familia al tener que ocuparse 
no solo de los cuidados de su esposo y su hija, sino de la desgastante y obligada 
relación con el sistema de salud76. Mientras tanto, don Fernando, el padre de 
Aine, proponía su silencio.  
Aunque don Fernando no es la única figura masculina en esta familia, 
puesto que además está su hijo mayor77, a quién tuve la oportunidad de saludar 
en contadas ocasiones, podría advertirse que si bien hablar sobre la propia 
situación de enfermedad desde una perspectiva sentida, siempre será un tema 
difícil de abordar. Quizá el hecho de ser el hombre de la casa constituye un 
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 La esclerosis múltiple es la enfermedad autoinmune que afecta al sistema nervioso central más 
frecuente en sujetos de entre 20-50 años, y es la principal causa de discapacidad en este grupo. 
Su cuadro clínico suele ser de cuadros agudos neurológicos con remisiones posteriores y en 
algunos casos suelen ser progresivos hasta la muerte. El diagnóstico se basa en el cuadro clínico 
y se apoya en la evidencia de lesiones en resonancia magnética diseminadas en tiempo y 
espacio, los múltiples tratamientos en la actualidad no curan la enfermedad pero logran suprimir 
en gran número la cantidad de brotes. Recuperado de: 
http://www.scielo.org.mx/pdf/facmed/v55n5/v55n5a5.pdf  
76
 Volvemos a las páginas del libro de Alfonsina Angelino para rescatar que “las mujeres ponemos 
el cuerpo, como referencia a que siempre las madres están ahí a la espera de lo que vendrá. 
“Poner el cuerpo”, “en pie de guerra”, “al pie del cañón”, “en nuestra misión como madres 
cuidadoras” son todas frases que en las narrativas se dibujan para expresar el espesor de ciertos 
mandatos. […] Poner el cuerpo es gastar el propio en cuidados de otros cuerpos más frágiles. 
Cuerpos de madres […] cuerpos mujer, que se sienten descuidadas por sus parejas en el 
cuidado, de sus hijos cuerpo y de ellas mismas. Cuerpos mujer, madre que cuida a sus maridos 
como cuerpos hijxs y les perdona el descuido. […] Resistencia infinita. No querer morir. No poder 
dejar de cuidar. Gusto por cuidar. El placer de cuidar. La vida como cuidado. Hacerse vida 
cuidando (2014, p. 207). 
77
 Esta presencia intermitente me hizo recordar los avances de la investigación compartida por la 
Trabajadora social Consuelo Pachón, que estaba centrada en entrevistas con integrantes de las 




impedimento social para expresarse con la misma libertad con la que lo hacían su 
esposa o su hija. Su silencio también podría dar cuenta de un respaldo 
incondicional hacia lo que Aine y la Sra. Flor decían, o, tal vez, las palabras se 
quedaban atrapadas en su garganta en el intento mismo de verbalizar lo sentido, 
al nominar aquello que se considera incomprensible o confuso, el mundo 
hospitalario que deja múltiples dolores.  
¡Vamos!, hablar del dolor no significa constituirnos de manera inmediata en 
“paciente” o de remitirnos a sentimentalismos vacíos y amarillistas. De vez en 
cuando, en algún momento de nuestras vidas, tendremos que admitir que las 
heridas son el pasado de las cicatrices, y que estas no solo se inscriben en el 
cuerpo, sino en lo que se aprende desde la experiencia vital, expresada a través 
de lenguajes que a su vez se materializan en historias, pero también en silencios 
de aquellos que son decididos o de aquellos que, en el caso de la enfermedad, 
son construidos desde lo que duele tanto en el cuerpo como desde la realidad 
que se conoce. Silencio-dolor o dolor-silenciado que, además, nos tensiona 
porque hacen parte de una cotidianidad que aísla y absorbe. Silencio-dolor o 
dolor-silenciado sobre aquello que sucede en el mundo de afuera con sus 
espacios sociales, recreativos, laborales y/o educativos que hacen parte de la 
vida cotidiana.  
Es acá donde el dolor deja de ser objeto de las consultas médicas o de los 
discursos psicológicos. Es acá donde el silencio se convierte en expresión de las 
sensaciones y las emociones. Es acá donde dolor y silencio encuentran un lugar 
para convertirse en preguntas, afirmaciones y decisiones que controvierten la 
autoridad del poder -  saber.  
Hablar con Aine en un espacio en el que solo estuvimos ella y yo, nos 
permitió crear poco a poco un cerco de confianza que nos dio la seguridad para 
conversar de nuestras propias – compartidas experiencias que, aunque se 
construyeran desde diagnósticos distintos, empezaban a coincidir. En palabras de 
Aine, todo empezó no cuando le dieron el diagnóstico, sino cuando se percató del 
temblor persistente de sus manos y decidió preguntarles a sus compañeras si 
esto también les ocurría a ellas. Al revisar sus respuestas y al compararse con 
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ellas, notó que “no era normal” aquello que le sucedía y que no era su culpa78 que 
con frecuencia las cosas se resbalaran de sus manos.  
Fue entonces cuando decidió consultar con un médico siendo remitida a 
neuropediatría. La cita médica no demoró; la remisión no fue posible hacerla 
efectiva de inmediato, probablemente porque para la EPS de ninguna manera era 
una urgencia79, ni tampoco representaba la cercanía de la muerte, en definitiva no 
era vital. Mientras pasaban los días esperando la cita especializada, empezaron a  
aparecer fuertes dolores de cabeza y se fue afectando la cotidianidad de Aine, 
además de que trataba de no prestarle mucha atención a los síntomas 
instalados80, ella recordaba que también le habían dicho que podría tener una 
alteración en los niveles de azúcar81.  
Entre sentir y no querer sentir, entre culparse y no desear hacerlo por no 
identificar los síntomas que estaba sintiendo día a día, y que aspiraba a que fuera 
algo pasajero, un día al despertarse sintió un dolor de cabeza tan fuerte que la 
hizo hiperventilar y desmayarse. No había que aguardar más, ya estaba 
hospitalizada, ya se disponían a tomarle múltiples exámenes, entre ellos una 
escanografía que arrojó un resultado que decía: “positivo para Esclerosis 
Múltiple”. 
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 La culpa, junto a otras emociones, surge y acompaña la situación de enfermedad crónica, como 
lo resalta Mari Luz Esteban: “a partir de estos dos cambios tan significativos, sobrepeso e 
hirsutismo, se instauraron en mi vida durante muchos años la vergüenza, la culpa, y la rutina de 
las dietas. Una vergüenza y una culpa mantenidas en secreto y que, por tanto, no tenían el alivio 
de la confesión” (2004a, p. 5).  
79
 Mari Luz Esteban señala cómo en el sistema sanitario existen jerarquías entre síntomas o 
malestares que determinan que algunos casos sean abandonados a su suerte, sobre todo cuando 
se adhiere la enfermedad se encarna, pues “no todo lo que tiene que ver con la imagen tiene la 
misma consideración social o profesional, sino que los malestares están totalmente jerarquizados, 
independientemente de la percepción, vivencia o sufrimiento que comporten para quien los 
padece” (2004a, pp. 5-6).  
80
 Yeimi Álzate, antropóloga y doctora en salud colectiva, narra una situación similar: “de todo ese 
dispendioso y hostigante proceso, salió un resultado que efectivamente confirmaba que tenía una 
deficiencia con el azúcar, que Piedad denominó “hipoglicemia” (2005a, p. 32).  
81
 Yeimi Álzate, también habla de algo semejante: “este señor, junto con los policías, me 
preguntaron si sufría de algo y yo contesté que de hipoglicemia, que no entendía por qué me 
había desmayado así, si no había consumido azúcar, y aún menos podía explicar ese terrible 




Este primer encuentro con el diagnóstico fue un acto entre ella desde su 
intimidad y aquel examen un tanto extraño, no fue el médico que con voz de 
autoridad reportó lo que sucedía. Ella tomó la delantera y quiso comprender por 
su cuenta la situación vivida. De inmediato Aine se encargó de buscar en distintas 
fuentes fiables de internet el significado de esas palabras que quedaron 
retumbando en su mente; como los datos científicos no eran muy alentadores 
quiso ocultar aquel documento para que su madre y su padre no lo conocieran, 
para protegerles de alguna manera del dolor y para evitarles preocupaciones. 
Quizás era un intento de detener el tiempo y de posponer las consecuencias que 
eran inciertas hasta ese momento, pero lo suficientemente certeras como para 
saber que algo estaba por cambiar.  
Para Aine, la Esclerosis Múltiple Remitente Recurrente significa vivir su día 
a día, subida en una “montaña rusa” en la que a veces “las cosas están bien, pero 
a veces están mal”82 pues, además, desde el día en el que oficialmente fue dado 
el diagnóstico, no ha parado de caminar metafóricamente hablando, hacia alguna 
parte, cuya meta ignora, para que su anhelo de sentirse mejor sea real.  
Aine expresa que es molesto tener que asistir todos los días a terapias. Y 
le dice a su mamá, en ese momento presente en nuestra conversación, que “un 
día de estos se le perderá por el camino al hospital, y que cuando los médicos 
pregunten por ella, será la encargada de decir, que simplemente no llegó y que 
quizá se vean en una próxima oportunidad”. 
En medio de estas palabras, y esta vez desde las reflexiones que surgen 
cuando son desenterradas y echas carne en el presente, Aine confiesa que si el 
resultado de ese examen hubiera estado relacionado con la Esclerosis Lateral 
Amiotrófica, de inmediato hubiera pensado en la eutanasia, ya que no le hallaría 
sentido “a necesitar una sonda para comer, a no poder hablar, a quedar poco a 
poco paralizada, y poner a padecer a otras personas mientras se es consciente 
de todo, eso no es vida, todos tarde o temprano vamos a tener que dormir 
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 A veces poder hacer lo que se desea, a veces ser parte de, a veces estar, a veces participar…  
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eternamente,  antes no lo pensaba tanto, siempre he querido morir antes que sea 
demasiado viejita, y ahora con más razón”. Sin embargo, al pensar sobre la 
situación de enfermedad de su padre, Aine confiesa que le asusta la idea de 
concebir su muerte, agregando que su mamá tiene miedo de perderlos a los dos, 
sin embargo, hablar de estos temores que surgen frente a la enfermedad, no es 
algo que se dé fácilmente, ni que incluso quiera tratarse en alguna conversación, 
por lo que Aine siente que muchas veces le ocultan detalles respecto al estado de 
salud de su papá.  
Los efectos de la enfermedad en la vida cotidiana de Aine no se hicieron 
esperar. Mientras tiene en frente el carné del colegio en el que estuvo matriculada 
hasta octavo grado, cuando perdió el año, debido a la inasistencia escolar que 
tuvo por cerca de tres meses, comenta que le iba muy mal académicamente83, ya 
que se le olvidaba con frecuencia lo que veía en clase y debía anotar todo, aun 
cuando sus manos no respondían bien al ejercicio de precisión motriz fina que 
exige la escritura. Menciona que el profesorado que actualmente le da clases y 
que está vinculado al programa de Aulas Hospitalarias84, facilita su aprendizaje y 
comprende su “problema de memoria”, tal como ella misma lo llama, incluso, 
emplea el tiempo necesario para el trabajo de los contenidos a abordar en las 
clases.  
Cada tres días, en horas de la noche, Aine debe aplicarse dosis 
intramusculares de Interferón85. Con el tiempo de tratamiento, estas dosis han 
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 Ritmos diferenciados entre el sistema educativo y la enfermedad.  
84
 Aine se refiere a la pedagogía hospitalaria, la cual, según Lina Flórez (2015, p. 144), contribuye 
a “recobrar su identidad como seres sociales con marcadas caracterizaciones, para una 
comunidad que los reclama siendo ejes complementarios y simultáneos en la construcción de 
parámetros esenciales del derecho a la salud y educación”. En esta clase de pedagogía, de 
acuerdo con Claudia Zapata, (2012), lo más importante es reflexionar sobre los que se está 
enseñando a niños, niñas y jóvenes que viven en el dolor, el sufrimiento y la depresión. 
85
 Los interferones son un grupo de proteínas con actividad antiviral, antiproliferativa e 
inmunomoduladora. Participan en la respuesta inmunitaria frente a patógenos intracelulares como 
los virus y tienen capacidad de interferir en los procesos de regulación de la proliferación celular, 
acción en la que se fundamenta su uso en oncología. El interferón α (INF-α) pertenece a la familia 




sido aumentadas. Ella siente cierto grado de temor por el uso de este 
medicamento puesto que manifiesta que dentro de sus efectos secundarios está 
la muerte del tejido donde se inyecta, pero también diferentes grados de dolor y 
una descompensación generalizada en todo su cuerpo. Esto implica que, 
después de la inyección, la madre esté pendiente de ella mientras intenta 
descansar. Además, Aine ha investigado sobre la existencia de otros 
medicamentos menos agresivos; pero el desánimo termina siendo su compañero, 
pues ha encontrado que cualquier otra opción farmacéutica causa otras 
enfermedades adicionales a la que ya tiene.  
Como anécdota, cuenta que una vez el dispositivo con el que se inyectaba 
el medicamento se bloqueó. Según ella, debido a que para mantener la calidad y 
efectividad del mismo debía permanecer en el congelador, pero también porque 
una aguja se dobló dentro del aparato y, cuando intentaba sacarla, dejó de 
funcionar. Al suceder esto, Aine y su mamá salieron rápidamente para el hospital 
donde es atendida a buscar ayuda. El inconveniente presentado no fue 
solucionado en la institución.  
 
Aine: “yo pensando que allá iban a saber cómo arreglar ese dispositivo pero 
llegamos allá y ninguno sabía qué hacer, ni los médicos, ni las enfermeras. De 
repente, vi que estaban agitando el aparato con el medicamento que estaba 
dentro y fue cuando dije “mejor devuélvame eso”, entonces una vez más lo revisé 
con cuidado, hasta que pude resolver el problema. Después una enfermera me 
dijo: -¿Le aplico el medicamento?- y obviamente le respondimos que ¡no, 
nosotras sabemos! Y que muchas gracias. ¡Fui yo quien terminé explicándoles 
cómo funcionaba el aparato!, entonces dijeron: -“ah bueno, al menos nos dieron 
una inducción”. 
 
                                                                                                                                                   
 
los fibroblastos. Recuperado de: http://pediamecum.es/wp-
content/farmacos/Interferon_alfa_2b.pdf  
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En esta búsqueda de Aine, ella encontró una página web española donde 
publican conferencias sobre la esclerosis múltiple y además recomiendan a una 
mujer youtuber que tiene un canal denominado “una de cada mil”. La youtuber 
habla de su experiencia con la enfermedad, esa enfermedad que Aine conoce 
muy bien desde que leyó el diagnóstico. Mientras Aine me cuenta sobre el 
contenido del canal de la youtuber española, menciona que “ella ha pasado por la 
escanografía86 y por la punción lumbar también, da buenos consejos de cómo 
llevar la enfermedad, ella sabe qué se siente”.  
Justo en ese momento, Aine saca una lista considerablemente amplia de 
instrucciones de uso y contraindicaciones del interferón, en donde dice, entre 
otros aspectos, que, si una mujer desea embarazarse, debe dejar de aplicarse el 
medicamento durante el tiempo de gestación, puesto que puede causar aborto, 
pero también deja claro, que esta es una decisión que se toma sabiendo que la 
enfermedad puede progresar en este tiempo. Paso seguido, Aine comenta que 
aquella mujer youtuber tiene una hija y que en sus videos cuenta cómo ha sido su 
rol de mamá con una enfermedad crónica tal como es la EMRR.   
La experiencia de enfermedad puso en el camino de Aine a una fundación 
creada por una mujer con su mismo diagnóstico quien, además, se encarga de 
organizar actividades lúdicas, enseñar yoga y promover la meditación, así como 
compartir formas de alimentación. Aine menciona que fue gratificante conocer a 
otras personas que tuvieran su mismo diagnóstico, pero lamenta que no sean de 
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 Es una técnica no invasiva e indolora que genera imágenes detalladas de cortes axiales del 
cuerpo a través de una exploración por rayos X. Permite diagnosticar infecciones, tumores, 
fracturas, infartos y hemorragias internas. La exploración por TAC combina un equipo de rayos X 
especial con computadoras sofisticadas para producir múltiples imágenes o visualizaciones del 
interior del cuerpo. Luego, estas imágenes transversales pueden examinarse en un monitor de 
computadora, imprimirse o transferirse a un disco compacto (CD). Las exploraciones por 
Escanografia de los órganos internos, huesos, tejidos blandos o vasos sanguíneos brindan mayor 
claridad y revelan mayores detalles que los exámenes convencionales de rayos X.  En algunos 
casos puede ser necesario utilizar un medio de contraste oral o intravenoso para visualizar mejor 




su edad, ya que señala que la EMRR tiene una mayor recurrencia en mujeres 
mayores de 20 años87.  
En este punto la mamá de Aine resalta la importancia que tiene el hecho 
de contar con los consejos y las recomendaciones de quienes viven una situación 
de enfermedad crónica con el mismo diagnóstico. En la Fundación ellas se 
enteraron que las harinas hacen daño. En ese momento la madre mira a su hija y 
menciona que igual ella come todo lo que quiere. Aine solo sonríe.  
Por ahora, la cotidianidad de Aine trascurre entre las clases en el Aula 
Hospitalaria, sus terapias diarias, las citas médicas con especialistas, las 
hospitalizaciones que se dan de vez en cuando, y los libros que lee88 durante el 
tiempo en el que no sucede “nada”89 en el Hospital, más allá de la consagrada e 
instituida espera que propicia el sistema de salud.  
 De vez en cuando habla con sus amigas del colegio, no lo hace con 
frecuencia pues afirma que sus prioridades o temas de conversación no son los 
mismos que los de ella, además l extrañaría otras rutinas, otras relaciones, otros 
planes en donde las jóvenes suelen divertirse. Sumado a ello, Aine comenta que 
algunas veces cuando se encuentra en lugares públicos, las personas le 
preguntan por qué usa bastón o por qué lleva férulas en sus dos piernas –estas 
solo tienen el objetivo de mantener el equilibrio-. Estos interrogantes no siempre 
se plantean de la manera más empática o respetuosa si se quiere; ella siente que 
la gente se entromete en su vida sin si quiera pedirle permiso y sin conocerla, 
“además ese cuento de tener que explicar la enfermedad es muy largo, y las 
personas no saben, entonces van a empezar a preguntar más”. 
 Pero eso no es lo más importante que se deba señalar frente a las 
miradas y los comentarios de otros, ya que mientras eso sucede, se va develando 
en Aine el peso de la enfermedad, pero también el de la salud en la vida 
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 Es la vivencia solitaria con la enfermedad y no la ausencia de la familia o de la cuidadora, es 
porque no hay diálogo con otras personas con el mismo diagnóstico.   
88
 El Secreto, la nube del no saber, ama y no sufras, las siete leyes espirituales de Chopra 
89
 Situacional. 
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cotidiana, frente a un otro que se inquieta por su presencia, haciéndole saber que 
su cuerpo y quien ella es, no se encuentra en el rango que comprende la 
normalidad, ni tampoco lo deseable para su edad y sexo.  
Cierto tiempo después de nuestra primera conversación, Aine me cuenta 
que decidió “hacer un experimento por tres días sin usar su medicamento”90. 
Llegó a sentirse incluso más enérgica que cuando lo usaba, por eso prolongó la 
duración de dicha prueba a una semana. Su madre, preocupada por su salud, 
insistió en que volviera a usarlo; Aine accedió, pero ahora tiene múltiples reservas 
sobre la efectividad de las propiedades del Interferón, no solo porque había 
comprobado que se sentía mejor sin éste, sino porque algún médico le dijo que la 
enfermedad iba a seguir avanzando con o sin su aplicación. Posteriormente tanto 
Aine como su madre y su padre fueron convocados a una junta médica para 
informarles que se había decidido cambiar la medicación actual puesto que no 
estaba funcionando según lo esperado. Frente a lo sucedido, Aine tan solo anotó 
“¡Aja!, ¡Hasta que por fin se dieron cuenta!”  
Otra de las actividades que Aine disfrutaba, pero que dejó atrás, fue dibujar 
manga, incluso había pensado en estudiar una carrera relacionada con el arte 
pero ahora cree no podría desempeñarse como quisiera en tal área debido a la 
pérdida de fuerza muscular. En este sentido le propuse a Aine dibujar, 
entendiendo que el arte de dibujar iba más allá de una racionalizada perfección 
que nada tenía que ver con las múltiples formas de expresión que he conocido 
recientemente.   
Así fue como Aine, después de mucho tiempo de no tomar sus materiales 
de dibujo, buscó su cartuchera, sus pinturas en óleo y sus pinceles para 
disponerse a transformar en dibujos, algunas de las palabras dichas durante 
nuestras conversaciones. Aine iba anotando aquello que podría plasmar en la 
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 Una comunicación que conecté de inmediato con algo que había leído en Marta Allué: 
“reconozco que debe ser frustrante para el galeno que el paciente plantee dudas ante el un 
diagnóstico, pero el cuerpo es nuestro, y aunque el experto sea el medico hay que aceptar alguna 
opinión. Al fin y al cabo, ponemos el capital en manos del inversor pero deberíamos reservarnos la 




cartelera, pensó que tendría necesariamente que ver con lo negativo de la 
enfermedad y con la sensación de castigo que sienten cuando habla con su 
mamá sobre lo que han vivido como familia en el proceso de asimilar que dos de 
sus miembros tengan diagnósticos tan distintos o, incluso, cuando se pregunta a 
sí misma sobre el para qué y el cómo vivir a partir de la EM y desde la 
incertidumbre que genera no saber qué pasará y, por consiguiente, sobre cuáles 
serán las posibilidades corporales para alcanzar aquello que desea ser.  
En esos días justamente vuelve a aparecer la analogía de la montaña rusa 
de la que hablaba en líneas anteriores. Aine comenta que debe mostrarse fuerte 
frente a madre y padre, no porque los médicos digan que de su estado emocional 
depende directamente su salud y crean que Aine es una “Robot” que no siente, 
tal como ella misma lo menciona, sino porque el amor de hija no le permite 
decaer, ya que si se lo permite, mamá y papá lo harán.  
No obstante, finaliza diciendo que aunque -“la enfermedad no es algo que 
nadie desee tener […], ahora aprecia cada día que pasa, respirar, y saber que 
está viva”.  
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2.6 Al encuentro de otros desde mí misma 
Narrar mi historia e insertarla aquí en este lugar del texto no es un mero hecho 
fortuito. Significa que hoy, después de hacer este recorrido, estoy tan consciente, 
como lo ha estado Mari Luz Esteban, de que todo proceso de investigación 
encarnada se constituye como el inevitable punto de partida para reflexionar con 
otros, “sobre todo cuando se ha pasado por las mismas cosas” (2004, p. 3). 
Este viaje inicia, antes de que tuviera conciencia de lo que realmente 
estaba sucediendo, empieza con las historias de mi madre y de mi padre quienes, 
desde mis nueve meses de edad, se enfrentaron a la ausencia de respuestas en 
relación con mi condición de salud. En principio los médicos decían que tenía 
rubeola, tiempo después me diagnosticaron una dermatitis atópica91, que hoy en 
día es calificada como crónica y refractaria, que era acompañada por todas las 
manifestaciones alérgicas posibles, por lo que cada cierto tiempo debía tener 
controles con especialidades médicas, sucesivos exámenes y tratamientos 
sugeridos tanto desde la perspectiva médica tradicional como bioenergética. 
De niña me encantaba ir a casa de mi abuelita paterna, ¡ella era la mujer 
más consentidora que pude haber conocido! Me gustaba jugar con muñecas, 
pero también con carritos y helicópteros, incluso me gustaba coger cucarrones, 
¡quien lo pensaría, hoy en día no soporto los insectos! Mientras mi padre era el 
proveedor del hogar, mi madre dejó de trabajar fuera de casa para ser mi 
cuidadora, hacer los trámites que fueran necesarios para acceder al servicio de 
salud y asegurarse de hacer todo lo que estaba en sus manos para que yo tuviera 
lo que necesitaba. Al escribir estas líneas, no puedo evitar sentirme agradecida 
por sus cuidados y a la vez lamentar profundamente que haya dejado sus 
aspiraciones y su vida social de lado, así como el hecho de que hoy en día no 
pueda acceder a una pensión por no haber cotizado para ello, ya que las 
condiciones económicas no daban para cubrir los costos relacionados con mi 
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enfermedad y a la vez alimentar un sistema pensional que poco o nada le 
interesa la labor de cuidado92.  
Mi primera etapa de escolarización la tuve hacia los cinco años de edad, 
cuando ingresé al grado transición. Fue justamente allí donde empecé a ser 
consciente de que había algo que funcionaba distinto en mí respecto a los demás, 
cuando por un comentario inapropiado que alguna docente hizo sobre mi piel, 
provocó que los reflectores de la clase en la que estaba se pusieran sobre mí, 
entonces flotaron en el aire tantas preguntas por parte de mis compañeros, que 
simplemente no supe cómo responder.  
En el colegio la clase que menos me gustaba era la de educación física, 
frecuentemente me fatigaba por hacer los ejercicios sugeridos por el profesor, y 
salir del salón de clases a un parque era tensionante pues ello implicaba que las 
condiciones del clima podían jugar en contra de mi piel o mis pulmones, y pasar 
un buen rato en la Clínica con oxígeno, terapias respiratorias, y además con leche 
y bocadillo: ese no era el mejor plan. De alguna manera creo que en la cocina de 
la Clínica sabían que me iban a estar atendiendo, y decidían llevarme de comer lo 
que menos me gustaba.  
Recuerdo también que solía jugar con mis primas, aunque las extrañaba 
cuando se iban de vacaciones, me hubiera encantado disfrutar de una piscina o 
de un clima cálido junto a ellas, pero yo misma sabía que de solo intentarlo la 
irritación de mi piel llegaría a un punto máximo en el que podría enrojecer, arder, 
picar, infectarse y resecarse hasta provocar un dolor que no me permitiera dormir, 
moverme o tener contacto con mi propia ropa o mi cama. Sin embargo, evitar salir 
                                                 
 
92
 En palabras, de Lina Fernanda Buchely Ibarra y María Victoria Castro Cristancho: “el sistema 
actual de pensiones se compone del régimen de prima media, donde las cotizaciones de los 
trabajadores de hoy se van a pagar las mesadas de los pensionados de hoy, y el de ahorro 
individual, donde cada trabajador aporta a una cuenta individual. […] Esto implica que el régimen 
pensional ha sido pensado para asegurar los riesgos de la vejez de los trabajadores vinculados 
con el sector productivo, ignorando de esta manera el trabajo de cuidado, históricamente asumido 
por las mujeres (Engels, 1997).  Pese a ello, la distribución del trabajo de cuidado es algo que 
también está en juego en la definición del régimen pensional. Así, esta clase de políticas sociales 
esconden las reglas de fondo relativas al trabajo de cuidado, que oscurecen la distribución 
inequitativa que ejerce el Estado frente a la carga de trabajo reproductivo entregado a la mujer 
(Alviar,  2011;  Orloff,  1993;  Shamir,  2010)” (2013, p. 214-216).  
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de vacaciones no impedía que en cualquier momento tuviera una crisis, por el 
contrario, esa es simplemente la cotidianidad de vivir con un diagnóstico de 
dermatitis atópica crónica.  
Aprendí a ser paciente, aprendí que era necesario aplicarme corticoides93, 
inhaladores y tomar los medicamentos que ayudaran a crear un cerco de 
protección entre mi entorno y yo, que debía cuidarme y tratar de evadir todo 
aquello que me provocara irritación, molestias, tristeza o confusión frente a un 
cuerpo menguado, algunas veces desconocido aunque fuera propio, debido al 
peso de la enfermedad. Sinceramente creo que, aunque de niña aprendí a 
conocer y a tratar la dermatitis atópica crónica, no pude acostumbrarme por 
completo a convivir con ella, sabía que debía hacerlo, no tenía otra opción, pero 
no dejaba de sentirla como una intrusa que irrumpía en el momento menos 
esperado para recordarme que el control de mi cuerpo y de mi vida no estaba/no 
está por completo en mis manos.       
Esa intermitencia me permitía algunas veces asistir a clases, visitar a mis 
primas y a mi abuelita o sentirme tranquila, y otras veces desaparecer de esos 
contextos que solía habitar para ser junto con la enfermedad. Mis días pasaban 
entre el colegio, mi casa, los chuzones de agujas, las biopsias de piel, el intentar 
y desistir continuo del uso de medicamentos, entre la esperanza de sanar y hacer 
de cuenta que nada sucedía más allá de lo que se supone debía vivir como niña, 
más allá de los momentos en los que las preguntas de los demás frente a mi piel 
visiblemente tallada por el paso de la dermatitis, solían recordarme que no hablar 
del tema, no significaba que no existiera.  
Cuando me encontraba en octavo grado, un fuerte dolor de estómago me 
llevó a urgencias y de ahí a cirugía debido a una “apendicitis”. A los tres días salí 
del hospital, pero casi dos semanas después volví a ser hospitalizada, esta vez 
                                                 
 
93
 Según la dermatóloga Elena Sendagorta Cudós (2009, p.  56 ), “los corticoides tópicos han sido 
durante varias décadas el tratamiento fundamental de la Dermatitis Atópica. Aún hoy constituyen 
el tratamiento de primera línea para inducir la remisión y controlar los brotes moderados y graves. 
Actúan reduciendo la inflamación, disminuyendo el prurito, el rascado y la irritación cutánea. Los 




con un tiempo de observación de 15 días en los fue necesario adaptarme a las 
rutinas del lugar, a la comida, al aislamiento, etc. El tiempo que transcurrió desde 
el análisis de una serie de exámenes, la realización de la segunda cirugía hasta la 
respuesta de patología en la que confirmaron que la causa de mi dolor era 
provocado por unos pseudotumores fibrosos calcificantes de origen benigno que 
estaban ubicados en el epiplón, fue eterno, no solo por la incertidumbre de no 
saber lo que sucedía, sino porque la cicatrización de la herida fue un proceso 
complejo y además mi piel entró en crisis. 
Demasiado dolor físico concentrado en muy poco tiempo en un contexto 
público como lo es un hospital, sentía que no podía lidiar con mi propio cuerpo ni 
con mis emociones, y mucho menos con tantas miradas sobre mí, no solo la de 
los profesionales de la salud, sino la de los demás pacientes y las de las 
personas que solían acompañarles. Entré en un tiempo de silencio en el que no 
solo no quería, sino que no sabía cómo pronunciar palabras, creo que la 
comprensión de lo que estaba viviendo rebasaba lo conocido y ponía a prueba 
hasta donde podía resistir. No sentía miedo, creo que estaba un poco aturdida 
por el bombardeo de situaciones que estaban ocurriendo. Sin embargo, no pude 
evitar sentirme culpable por provocar el sufrimiento de mi madre cuando al 
despertar a media noche la vi llorando, mientras hablaba con una enfermera 
sobre mi situación de salud.  
El tiempo pasó, seguí en controles médicos con distintas especialidades, 
disminuyeron los episodios de asma y la frecuencia de las crisis causadas por la 
dermatitis atópica crónica, denominada posteriormente como “refractaria” debido 
a los múltiples tratamientos que no han dado los resultados esperados. En 
retrospectiva, puedo decir que haber experimentado desde niña el camino que a 
grandes rasgos he descrito en estas líneas, me enseñó94 a vivir en un cuerpo 
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 Carmen Luke (1999) afirma que los regímenes pedagógicos de formación del sujeto comienzan 
en la primera infancia, a partir de múltiples prácticas en las que se enseña y aprende sobre el ser 
y el hacer, en tanto esto opera y se refuerza en cada uno de los distintos contextos en donde 
transcurre la vida, al punto de modelarla de acuerdo con los propósitos perseguidos por quien 
ostenta el poder.   
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atravesado por tiempos de calma y momentos de una intensa propia presencia 
donde muchas veces me deprimí y debía alejarme de mi cotidianidad mientras 
retomaba fuerzas. Sabía que aquello que estaba viviendo no era una experiencia 
compartida por mis amigas o compañeros de estudio, por lo tanto, evitaba hablar 
del tema, sin embargo, no dejaba de preguntarme por qué había ganado esta 
lotería de vivir a expensas de diagnósticos que no tenían claramente definida sus 
causas.  
Cuestionar mi propia existencia y todo lo que acarreaba emocional y 
económicamente para mi familia, se volvió una necesidad, es imposible no 
hacerlo cuando no hay un suelo firme sobre el cual se puedan construir planes a 
futuro. Es extraño decir esto pero, por lo menos, yo lo viví así, quizá porque 
desde un principio las palabras que hablaban sobre restricciones y cuidados 
estuvieron presentes en exceso95, o tal vez porque ya sabía sobre las 
consecuencias del azar en relación con mi salud, no porque fuera un tema 
necesariamente relacionado con la muerte física, sino por la incertidumbre que 
implica el desarrollo de una enfermedad crónica.  
Sin embargo, el camino recorrido no se transita en vano, ni las 
experiencias ocurren sin dejar marca, en otras palabras, comprendí que no se 
trataba de buscar respuestas en la medicina sobre mi enfermedad, sino que más 
allá de lo que pudieran decir en el sector salud, inevitablemente yo misma debía 
descubrir o construir el sentido de mis vivencias, de la influencia de las miradas 
patologizantes sobre mi cuerpo, de la forma y el ritmo con el que me relacionaba 
con el mundo, de una cotidianidad en la que reconocía la enfermedad como 
vergüenza96 y la salud como un privilegio, en resumen, de aquello que me ha 
hecho ser quien soy.      
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 Anneliesse Kramer. cita en Carmen Luke (1999, p. 246), afirma que “no se trata solo de un 
problema de lenguaje, porque el lenguaje siempre es más de lo que parece y significa. Es un 
problema relacionado con la forma de operar del lenguaje como discurso, como simbolización de 
una idea, marcada por la raza y el género, de lo humano (la humanidad)”.  
96
 María Carolina Guzmán González (2016, p. 32), cita a Martha Nussbaum  (2006, p. 218), para 
definir “la vergüenza como una emoción dolorosa que responde a una sensación de no poder 




Cuando me gradué del colegio deseaba estudiar una carrera relacionada 
con el área de la salud, probablemente porque quería dejar de ser el objeto de 
investigación para pasar a ser quien tiene el conocimiento. Finalmente, por las 
posibilidades que el destino me permitió, ingresé a la Universidad Distrital 
Francisco José de Caldas a estudiar la Licenciatura en Pedagogía Infantil. En 
efecto, hay un amplio margen de diferencia entre estos campos de estudio, no 
obstante, con la formación en el área educativa he podido no solo valorar lo 
maravilloso que resulta acompañar procesos de aprendizaje de niñas, niños y 
jóvenes, sino descubrir a la pedagogía hospitalaria como escenario de 
confluencia sensible en lo que respecta a hablar sobre educación y enfermedad.  
                                                                                                                                                   
 
deseado de completitud o perfección. Pero por supuesto entonces ya se debe haber juzgado que 
se trata de un tipo de completitud o perfección que se debería tener. Existen numerosos tipos de 
vergüenza en la vida, ya que las personas llegan a valorar y a aspirar muchas clases diferentes de 
cosas ideales”. 
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2.7 Tejiendo saberes 
La profesora Aura, desde niña aprendió a convivir con un dolor constante en uno 
de sus hombros, en el cuello y en la espalda. Estos dolores claramente situados, 
inicialmente, fueron atribuidos a una fractura que tuvo cuando tenía 8 años y, 
posteriormente, a la adopción de una mala postura, a la falta de ejercicio y al 
sobrepeso. Dichos dolores fueron tratados con ibuprofeno hasta hace siete (7) 
años, cuando casi de repente cambió su diagnóstico. A través de una resonancia 
y de unos exámenes de sangre, en los que identificaron que tenía más de 11 
hernias en la columna, corroboraron que su enfermedad era crónica y que se 
denomina espondilitis anquilosante97.  
Disponer de tiempo ha sido su clave. Un día normal de la profesora Aura 
se inicia despertando con suficiente tiempo para que sus articulaciones y todo su 
cuerpo se adapten a las exigencias del movimiento, puesto que se levanta 
adolorida y con sensación de rigidez. Ella tuvo que aprender a darse la medida de 
un tiempo justo sin cargos de conciencia, respetando sus propios ritmos, sin 
importar lo que otras personas pudieran decir98, en un contexto en el que todo 
está fríamente calculado para realizarse de manera ágil. Sabe que debe 
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 Es una enfermedad inflamatoria crónica que afecta fundamentalmente a las articulaciones de la 
columna vertebral, las cuales tienden a soldarse entre sí, provocando una limitación de la 
movilidad (de ahí el término anquilosante, que proviene del griego ANKYLOS y significa 
soldadura, fusión). Como resultado final se produce una pérdida de flexibilidad de la columna, 
quedándose rígida y fusionada. Es una enfermedad frecuente, sobre todo en la raza blanca (0.5-
1% de la población). Habitualmente aparece entre los 20 y 30 años de edad. En mujeres es algo 
menos frecuente y suele ser más leve. La espondilitis anquilosante se presenta como enfermedad 
aislada la mayoría de las veces, aunque, en algunos casos puede asociarse a una enfermedad de 




 Marta Allué reflexiona: “después, para colmo de mis desdichas, me culpabilizaba por no haber 
sido capaz de soportarlo estoicamente, por haber suplicado y llorado constantemente. Algunas 
veces hasta les pedía perdón a los que me atendían por mi conducta. ¿Por qué era tan estúpida? 




resguardarse de las temperaturas con todas las prendas99 que sean necesarias 
para que el frio no cale hasta sus huesos, o por lo menos intentar que esto no 
suceda.  
Viajar en transporte público100 para ir hasta su lugar de trabajo, en un 
Colegio Distrital ubicado en el centro de la capital, significa lidiar no solo con el 
dolor de su propio cuerpo, sino con la cultura del más fuerte, en la que los 
empujones resultan ser la mejor herramienta para lograr, primero, ingresar al bus 
articulado y, después, para poder hacer uso de alguna de las sillas azules. En 
vista de los atropellos recibidos por estas dinámicas de incultura ciudadana, la 
profesora Aura optó por usar un cuello ortopédico101 que no solo le asegura 
protección en caso de alguna frenada, sino que de alguna manera la hace 
sentirse respaldada para aceptar o pedir una silla y no tener que dar 
explicaciones acerca de por qué no se siente lo suficientemente fuerte como para 
ir de pie.  
Otra de las rutinas que hacen parte de la experiencia de enfermedad de la 
profesora Aura, consiste en un tratamiento con medicamentos biológicos102 que le 
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 En el mercado común y fashionista ha aumentado la oferta de indumentaria para protegerse de 
todo tipo de inclemencias o de cambios fisiológicos, anatómicos y estéticos.  
100
 Margarita María Fernanda Sierra Gil ha narrado estos tránsitos: “el acceso a sus lugares de 
residencia se hace en transporte público sintiendo que la movilidad es un asunto complejo por la 
dinámica de las rutas y las vías que se transitan (complejo tanto para mí, en la entrada y la salida, 
complejo para las niñas y los niños que habitan en los barrios). El paisaje urbano hace sentir la 
estratificación de la ciudad, la cual, junto a la inseguridad, evoca una sensación de disconfort” 
(2015, p, 109). 
101
 Marta Allue afirma que “cuando el estigma no es visible, para conseguir determinados objetivos 
deberíamos ir por la calle con una túnica negra con capucha y haciendo sonar una campanilla a 
nuestro paso, como dice un enfermo de sida. Sólo así nuestra condición quedaría libre de dudas. 
En cualquier caso, debe ser el estigma lo mostrado, porque las prótesis, las sillas de ruedas o los 
bastones bien manejados de poco sirven: “como caminas…, no nos damos cuenta” de que las 
dificultades de esa persona están en las manos, los brazos o en los sentidos. De modo que en la 
calle y ante desconocidos hay que exagerar y mostrar abiertamente a los otros que, algunas 
veces, incluso con esas ayudas tampoco es fácil” (2012, p. 280). 
102
 Los medicamentos biológicos son moléculas grandes y complejas que se hacen a partir de 
organismos vivos. Son diferentes a los medicamentos químicos tradicionales, que se hacen a 
partir de la combinación de ingredientes químicos simples y pequeños. Los medicamentos 
biológicos se hacen a partir de proteínas que se producen naturalmente en el cuerpo. Estas 
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son aplicados cada 15 días. La reacción corporal no se hace esperar: un fuerte 
dolor generalizado que le implica tres (3) días de incapacidad de manera 
periódica. Aunque las directivas, las compañeras y los compañeros del colegio 
donde trabaja saben que por motivos de fuerza mayor la profesora Aura debe 
ausentarse al menos tres días, esta situación no cuenta cuando ella les insiste en 
que debe ser relevada de una de las actividades que ha tenido a cargo desde 
hace 4 años, y que consiste en la organización de simulacros de emergencias, 
puesto que el esfuerzo físico que le exige dicha tarea, le sobrecarga y propicia 
que la enfermedad despierte con mayor fuerza.  
Al parecer, sus compañeras y compañeros de trabajo se reservan la 
posibilidad de creer o no en sus palabras, aun cuando hayan escuchado tanto sus 
explicaciones como su proceso de búsqueda de tratamientos, o tal vez porque 
desean seguir invisibilizando lo sentido por un otro, lo que está determinado 
desde fuera de mí, lo que puede y no puede hacer una persona que no soy yo. La 
profesora Aura agrega que los mismos médicos muchas veces no creen en el 
dolor que ella manifiesta, y aunque ello le molesta y le frustra, explica que 
finalmente está en manos de los demás creer o no, tal y como si continuamente 
se pusiera a prueba la idea de confiar en un otro, que aun sin conocerle, permite 
que las palabras dichas y escuchadas, se conviertan en testigos de la experiencia 
de enfermedad.  
La profesora Aura ha encontrado la necesidad de hablar con sus 
estudiantes de temas que no se hablan no solo en el aula, sino en la vida 
cotidiana, ya sea porque no se consideran importantes o porque pueden llegar a 
ser motivo de vergüenza. Así, por ejemplo, la profesora Aura, habla a sus 
estudiantes sobre la ausencia de su padre, para desmitificar los silencios que se 
construyen alrededor del abandono, o sobre la enfermedad, para dar cuenta 
sobre ésta como parte de la vida misma, entre otros temas que considera 
                                                                                                                                                   
 
proteínas son las que tratan la afección de un paciente.  Se hacen a partir del uso de técnicas 





transcendentales para la formación integral en la escuela. Ella considera que ser 
maestra se concreta si les deja algo para sus vidas. Es justo en el momento 
cuando ella se atreve a tocar estos temas, cuando las niñas, los niños y jóvenes 
del aula, se sienten con la libertad de expresar situaciones similares por las que 
han pasado, incluso han llegado a identificar a la profesora Aura como alguien 
que sabe escucharles.  
La profesora Aura afirma que, con el tiempo, la experiencia de enfermedad 
le ha traído sabiduría pues inevitablemente se aprende de ella aun cuando 
plantea que, si bien no es una amiga, ha sabido comprender las lecciones que 
como enemiga le ha enseñado. Aunque es enemiga, porque es consciente de 
que le ha causado daño, reconoce que debe amistarse con ella para no darle más 
poder ni para atribuirle un protagonismo exagerado, puesto que vivirá con ella por 
siempre. Por eso prefiere tomar sus propias decisiones y no seguir aquellas 
indicaciones médicas frente a las cuales siente aprehensión como, por ejemplo, 
dejar de lado un tratamiento que al final le permitió comprobar que en ausencia 
de éste, sentía el mismo dolor que siguiéndolo al pie de la letra, o incluso 
lanzarse en parapente y practicar torrentismo.  
Su propia experiencia de enfermedad, le permitió darse cuenta cuando su 
hijo empezó a presentar síntomas semejantes a los que ella tuvo antes de ser 
relacionados con su diagnóstico actual. Al consultar estas observaciones con su 
médico, éste decidió practicarle los exámenes correspondientes a su hijo: se 
confirmó que tenía el mismo diagnóstico de su mamá. La profesora Aura afirma 
que las formas en las que tanto ella como él han elegido para vivir día a día la 
enfermedad, no son las mismas, puesto que mientras ella se preocupa por comer 
alimentos saludables y hacer natación para que sus articulaciones no se 
paralicen, él pasa una buena parte de su tiempo frente al computador y comiendo 
lo que le apetece. Su hijo la acompañó a elegir un primer tatuaje, y se lo ofreció 
como regalo de cumpleaños, al descubrir que de alguna extraña manera, en su 
cuerpo, había disminuido el dolor en la zona donde este había sido inscrito.  
La profesora Aura no tuvo que pensar mucho para recibir dicho obsequio 
pues, ante la idea de que ello sería efectivo para que su espalda no doliera tanto, 
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decidió plasmar en esa zona un tigre, luego una rana y por último, unas flores, en 
otras partes de su cuerpo. Ha sentido cada vez más el alivio deseado. Su 
terapeuta dice que probablemente esto ha ocurrido debido al estímulo causado 
por las agujas y por las ondas que emiten los colores. Después de haber tatuado 
su cuerpo, comenzó a usar otra forma de nominar su dolor corporal, ya que no 
era la espalda la que le molestaba, sino el tigre, ya no era el cuello, sino las 
flores, ya no era el brazo, sino su rana.  
Ha encontrado en su hijo un cómplice con quien poder hablar tanto de la 
enfermedad como de la muerte pues él no solo la conoce, sino que la comprende 
porque también vive con el mismo diagnóstico103. Ella narra de manera pausada 
una de las situaciones vividas a principios de 2017: se deprimió de tal forma que 
manifestó su deseo de morir, no soportaba un día más ni quería seguir con el 
dolor104. Incluso manifestó que podría haber hecho realidad dicho deseo, si fuese 
capaz de consumir todas las pastillas que le habían sido recetadas. Mientras su 
familia entraba en pánico al escuchar sus declaraciones, su hijo le expresó que 
estaría a su lado en todo momento aun cuando decidiera irse por su propia 
cuenta, puesto que comprendía cómo se estaba sintiendo105.  
Otro de los deseos que la profesora Aura manifiesta cuando habla de su 
muerte es que quiere que su cuerpo sea donado a la Facultad de Medicina de la 
Universidad Nacional, junto con su historia médica, ya que considera que este 
podría ser estudiado para beneficiar a otras personas con la misma enfermedad. 
En esta línea de ideas, la profesora Aura agrega que la muerte siempre ha sido 
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 Marta Allué reflexiona con énfasis: ¨si entonces hubiera podido contrarrestar mis experiencias 
con las ideas de otros quemados quizás hubiera sido más soportable. Sentía la necesidad de 
saber con exactitud si todos nos comportábamos igual en el baño“ (1996, p. 72).  
104
 Marta Allué afirma que “la enfermedad, el dolor y el llanto no siempre equivalen a depresión ni 
tampoco a simple abatimiento. Generan rabia, ira, y yo creo ahora saberlo bien” (1996, p. 85). 
105
 Yeimi Álzate reclama con insistencia que “no nos educan para enfrentarnos con nuestra 
muerte, para enfrentarnos a la enfermedad. En ese “durante”, he sentido miedo de quedarme 
sola, de no poder hacer mis cosas por mí misma, de no ser apta para un trabajo; he sentido la 
incertidumbre de un futuro que como dice [Marta] Allué se disfraza de moribundo. He optado por 
vivir siempre el hoy, el momento actual, porque el futuro es tan gaseoso como una idea o un 




un tema de conversación con su hijo que se ha dado sin tabú106, con claridad, sin 
temores, y con la convicción de saber que el miedo y la tristeza que esta 
despierta son socialmente infundados.  
Cuando la profesora Aura se refiere a la forma en la que ha entendido la 
enfermedad107, argumenta que prefiere alejarse de pensar en ideas religiosas en 
las que se pueda apartar de su presente y de su realidad. Incluso prefiere saber 
que ha hecho todo lo posible por vivir bien para no frustrarse porque las cosas no 
cambian, que es consciente y sabe que una de las características de su 
diagnóstico es la cronicidad y, por ende, su prolongación en el tiempo. Por 
consiguiente, para la profesora Aura resulta fundamental saber que aunque pase 
el tiempo, y haya momentos en los que pueda sentir cierta mejoría prefiere, para 
su tranquilidad, no aceptar el imaginario en el que se espera que la enfermedad 
tenga alguna manera de curarse y de volver a un estado inicial de “salud”.  
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 Al respecto, Susan Sontag hace un paralelo entre dos situaciones de enfermedad, “a nadie se 
le ocurre ocultarle la verdad a un cardíaco: un ataque al corazón no tiene nada de vergonzoso. A 
los pacientes de cáncer se les miente no simplemente porque la enfermedad es (o se piensa que 
sea) una condena a muerte,  sino porque se la considera obscena, en el sentido original de la 
palabra, es decir: de mal augurio, abominable, repugnante para los sentidos. La enfermedad 
cardíaca implica un problema, un fallo mecánico; no implica escándalo ni tiene nada de aquel tabú 
que rodeaba a los tuberculosos y que rodea hoy a los cancerosos (1977, p 9).  
107
 Marta Allué nos deja escuchar con contundencia su experiencia en las siguientes palabras: “fui 
y soy capaz de aguantar los dolores, tengo recursos para resolverlos, hasta he aprendido a 
admitir los dolores crónicos, pero mientras pueda procuraré siempre curarme mis propias heridas” 
(1996, p. 70).  
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2.8 Enfermedad como sabiduría 
La conversación con la señora Lena se inicia mientras vemos su álbum de fotos 
familiar, mientras va recordando cómo era su vida de niña y parte de su juventud 
en Tinjacá108, junto a sus 9 hermanos y hermanas y su mamá, va comentando 
que a su mamá, siendo ya una mujer adulta mayor, le fue diagnosticado un 
cáncer109 de estómago, que fue tratado tan solo a través de radioterapias y que 
finalmente tuvo que recurrir a la morfina para controlar el dolor.  
Mientras la señora Lena cuenta lo sucedido, recuerda que cuando se 
enteró de la enfermedad de su mamá recibió la noticia como un castigo divino y 
que el proceso que vivió a su lado fue tortuoso. Ahora considera que el uso de 
medicamentos opiáceos fue el responsable de que su mamá viviera sus últimos 
días como un vegetal, situación que preferiría no tener que repetir para ella 
misma, y que si de repente se encontrara en una situación de encarnizamiento 
terapéutico optaría por morir.  
Con este un antecedente en la vida de la Sra. Lena, y sabiendo que el 
cáncer es una enfermedad que puede pasar de generación en generación, ella 
siempre estuvo atenta a realizarse exámenes tales como la citología o la 
mamografía. Incorporó estos exámenes a su vida como una rutina, nunca 
arrojaron un resultado del cual se pudiera sospechar. Cierto día mientras ella 
misma se practicaba un autoexamen, percibió una pequeña pero extraña 
protuberancia cerca de su axila derecha, y de inmediato consultó con un médico 
que a su vez ordenó los exámenes correspondientes. Los trámites que siguieron 
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 Un municipio de la provincia de Ricaurte en el Departamento de Boyacá. Su sitio web es: 
www.tinjaca-boyaca.gov.co  
109
 El cáncer es un proceso de crecimiento y diseminación incontrolados de células. Puede 
aparecer prácticamente en cualquier lugar del cuerpo. El tumor suele invadir el tejido circundante 
y puede provocar metástasis en puntos distantes del organismo. Muchos tipos de cáncer se 
podrían prevenir evitando la exposición a factores de riesgo comunes como el humo de tabaco. 
Además, un porcentaje importante de cánceres pueden curarse mediante cirugía, radioterapia o 





para gestionar la solicitud de los exámenes se prolongaron más de la cuenta en 
su EPS, hasta el punto de que la Sra. Lena decidió no darle más largas al asunto 
y aceptar la recomendación de su hija: acudir a la Liga contra el cáncer. 
En el primer acercamiento a este lugar, la atención médica se dio de 
manera mucho más rápida, con los resultados de los exámenes la remitieron a 
oncología. Este especialista le tomó una biopsia y después de 15 días recibió los 
resultados: tanto ella como su hija Victoria supieron de la existencia de un cáncer 
que debía ser tratado de inmediato. El paso a seguir consistía en gestionar el 
tratamiento correspondiente en el Seguro Social, más exactamente la Clínica San 
Pedro Claver, el tropiezo encontrado derivaron de la serie procedimientos para 
confirmar el diagnóstico con el cual había sido remitida la Sra. Lena. Los 
resultados esta vez decían que en su cuerpo no había ningún signo de alarma.  
En este contexto, la Sra. Lena llena de incertidumbre por lo sucedido exigió 
aclaraciones por la diferencia de diagnósticos. Las versiones profesionales 
indicaban que no debía preocuparse porque todo estaba bien según los análisis, 
olvidando dar la misma validez a lo narrado a partir del camino ya recorrido por 
parte de la Sra. Lena. Como era de esperarse, la Sra. Lena buscó una tercera 
opinión para aclarar la confusión presentada, pero esta vez, lo hacía reservando 
en lo más íntimo de su ser una pequeña ilusión: buenas noticias para ella y su 
familia, aun cuando su exigencia frente al seguro social radicaba en confirmar un 
diagnóstico de cáncer.  
Una vez se confirmó el primer diagnóstico recibido desde la Liga del 
Cáncer, la Sra. Lena cuenta que recibió disculpas por parte del médico que se 
había equivocado, y aunque le hubiera encantado que tuviera la razón, para ese 
momento sintió cierto alivio al saber que ya no había lugar a dudas, respecto a su 
estado de salud. Luego de realizar exámenes adicionales que determinaron el 
grado de infiltración del tumor, el siguiente paso a seguir por parte de la Sra. Lena 
fue asistir a una consulta con el cirujano general, ya que era necesario extirpar su 
seno y reconstruirlo en caso de que ella así lo decidiera. No obstante, en el 
momento en el que recibió la información correspondiente expresó que no 
deseaba dicha reconstrucción. En este punto, menciona que en vez de hacer la 
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reconstrucción quirúrgica optó por usar una prótesis mamaria que con el tiempo 
se fue desgastando, por lo que ella misma se encargó de fabricar una nueva a 
partir de materiales que encontró en su casa; también manifiesta que no es tan 
cómoda como la que inicialmente usaba pero que definitivamente no pudo volver 
a adquirirla por su alto costo.  
¿Qué siguió después? Seis sesiones de quimioterapias “blancas” y 
“rojas”110 a las cuales debía asistir cada 21 días. Mientras las “blancas” 
provocaban esas náuseas que no le permitían acercarse a la comida por días, las 
“rojas” despertaban dolores articulares que no le permitían moverse por sí sola, 
por lo que encontró en su hija Victoria todo el apoyo necesario a lo largo del 
tratamiento, aun cuando en su entorno existían más personas, en su mayoría 
hombres, que podrían haber estado a su lado. Sobre Victoria recayó toda la 
responsabilidad de la atención y los cuidados de su mamá. Pero eso no era lo 
que más le molestaba del tratamiento a la señora Lena, lo que realmente la 
incomodaba era que se bajaran sus defensas, ya que no podía salir de su casa, 
ni quiera podía dar un paseo en el centro comercial, puesto que entre menos 
contacto tuviera con la gente, era mucho mejor.  
Como era de esperarse, las sesiones de quimioterapia hicieron que se 
cayera todo el cabello de la Sra. Lena, y aunque ella dice que este suceso no 
causó un mayor malestar ni fue trascendental en su vida, su hija Victoria comenta 
lo contrario.  
A medida que transcurría el tiempo de conversación con la madre y la hija, 
me doy cuenta, que la Sra. Lena siempre tuvo la necesidad de mostrarse con una 
actitud de fortaleza inquebrantable frente a su familia, puesto que “no quería ser 
la causa del sufrimiento de nadie” (aún desde el presente, la forma en la que 
relata sus recuerdos mantiene esa perspectiva). Cuando los efectos de las 
quimioterapias comenzaron a ser visibles en la apariencia de la Sra. Lena, no 
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 La Sra. Lena, hace esta diferenciación tanto por las características relacionadas con el color de 
los químicos que le inyectaban, como por el efecto de estos en su cuerpo, ya que uno era más 




volvió a salir de su casa sin usar alguno de los dos juegos de gorro y bufanda de 
lana que tuvo a la mano ya que, según dice, prefería evitar tener que responder 
las preguntas impertinentes de la gente.  
En este proceso, la señora Lena conoció a otras mujeres “colegas” 
quienes, teniendo el mismo diagnóstico, no solo le daban consejos en el 
momento oportuno para lidiar con el proceso de tratamiento, sino que además la 
animaron a no decaer y a seguir adelante, tal como ella misma lo plantea. Victoria 
comenta que mientras ambas visitaban el Hospital era más frecuente ver a las 
mujeres tanto colegas de su madre, como acompañantes de todas las edades, 
hablando entre sí. Los hombres colegas, jóvenes o adultos, tenían otra actitud, 
mucho más “cerrada” y “ensimismada” probablemente porque la cultura les ha 
negado la expresión de sus emociones en general, pero más aun más aquellas 
que se relacionan con el dolor. Victoria agrega que el cuidado visto en el Hospital 
era desempeñado por otras mujeres, ya sea que hicieran parte del contexto 
familiar o social de la persona en situación de enfermedad.  
Como resultado de ese mencionado colegaje111 entre mujeres con cáncer, 
la Sra. Lena aprendió que la uva isabelina, la sopa de colicero, así como el agua 
de anamú, tenían propiedades para favorecer su recuperación, y que llegar con el 
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 Tal como lo ha explicado con amplitud Alfonsina Angelino: “en las historias de las mujeres que 
compartieron conmigo la evocación de los momentos más significativos que han experimentado 
en sus vidas, la dimensión afectiva parece impregnarlo todo. La sororidad, la necesidad de 
reconocimiento, al ser para otrxs, parecen guiar en sus narrativas muchos de sus actos o, al 
menos, los dotan de sentido. […] La sororidad hace alusión específica a la solidaridad entre 
mujeres en el contexto patriarcal. Como sostiene Marcela Lagarde (2000) feminista y antropóloga 
mexicana, la sororidad refiere a una nueva experiencia práctica intelectual y política entre 
mujeres, que pretende materializarse en acciones específicas. De acuerdo con [Marcela] Lagarde, 
en un texto, sobre cultura feminista, las francesas, como Gisele Halimi, llaman a esta nueva 
relación entre las mujeres sororité, del latín sor, cuyo significado es hermana. Las italianas dicen 
sororitá , y las feministas de habla inglesa la llaman sisterhood. Sin embargo, la acepción para 
esos vocablos es la misma: “amistad entre mujeres diferentes y pares, cómplices que se proponen 
trabajar, crear y convencer, que se encuentran y reconocen en el feminismo, para vivir la vida con 
un sentido profundamente libertario” ([Marcela] Lagarde 2000, pp. 17-18). Refiere también que, en 
esta relación, unas son el espejo de las otras, lo que permite a las mujeres reconocerse “ a través 
de la mirada y la escucha, de la crítica y el afecto, de la creación, de la experiencia de otras 
mujeres” (2014, p. 229). 
112 Experiencias vitales comunes por situaciones de enfermedad crónica 
 
 
estómago lleno a las sesiones de quimioterapia, hacía que los síntomas 
secundarios de la misma no fueran tan fuertes. El colegaje también supone el 
tejido, la visibilización, el empoderamiento y la perpetuación de las historias de 
vida, las resistencias y los saberes que se construyen alrededor de la 
enfermedad, puesto que tan solo en esa conversación que sostuve con la señora 
Lena, conocí algunos detalles relacionados con las vidas de sus colegas.  
El temor es otro de los aspectos referidos por la Sra. Lena. La idea de 
estar hospitalizada en el Instituto Nacional de Cancerología, aun cuando nunca lo 
ha estado, trae a su memoria las sesiones de quimioterapia y monoquimioterapia, 
un recuerdo que es suficiente para resistirse a permanecer en el ambiente de un 
lugar como ese. Allí escuchaba de manera cotidiana cuando sus colegas morían, 
o percibía olores pútridos que daban cuenta del debilitamiento de los cuerpos allí 
sometidos, sin si quiera atreverse a manifestar un mínimo gesto de desagrado. 
En instante pensaba que posiblemente ese sea un lugar para ser ocupado por 
ella el día de mañana. 
Si contamos desde el primer día en el que se inició la experiencia con la 
situación de enfermedad de la señora Lena, hasta el momento en el que el 
diagnóstico entró en fase de remisión, nos damos cuenta de que transcurrieron 5 
años, estos años bastaron para debilitar su tiroides y dejar una osteoporosis 
como huella del paso de los diversos tratamientos contra el cáncer por su cuerpo, 
así como la plena conciencia de saber que este puede regresar por cada 6 meses 
se asegura de tomarse los exámenes de rutina. En total, han sido 9 años en los 
que la señora Lena ha aprendido a reconocerse a través de un cuerpo que fue 
permeado por la enfermedad, e insiste en seguir practicando aquello que 






2.9 Anudando historias 
Don Octavio y Doña Gladys llevan más de 40 años casados y tienen una familia 
conformada por cuatro hijos e hijas, quienes ya tienen sus respetivas familias. 
Don Octavio es pensionado desde hace 8 años gracias al trabajo que desempeñó 
como médico patólogo durante 25 años en un hospital público, le encanta pasar 
sus días en una finca familiar que tienen en el campo, junto a su esposa, por lo 
que tratan de permanecer la mayor parte del tiempo posible allí, a no ser que Don 
Octavio deba visitar la ciudad para realizarse los chequeos médicos a los que su 
esposa siempre le acompaña y que quedaron como herencia de un cáncer. 
La conversación con Don Octavio transcurre de manera fluida y 
prácticamente sin que yo haga preguntas; cuando intento hacerlas, me 
interrumpe como quien desea ordenar de manera cuidadosa su relato, para que 
no se le pase por alto nada. Inicia recordando los múltiples tránsitos por los que 
tuvo que pasar para que los médicos definieran su diagnóstico después de un 
episodio de dolor intenso en su espalda cuando intentaba mover una lavadora 
para trasladarla de un lugar a otro. Fue tan fuerte el dolor en su espalda que le 
impidió volver a moverse con libertad, hasta la actualidad de sus días.  
Terminó creyendo que se trataba de un aparente desgarre muscular que 
pretendió controlar con Diclofenaco. Pero el dolor persistió hasta que hasta que le 
ordenaron tomarse una radiografía en su EPS. Como los resultados se 
demoraban mucho, Don Octavio decidió tomar cartas en el asunto e ir a otro 
punto de atención para saber a la mayor brevedad posible la causa de sus 
dolores de espalda. Y se fue al Barrio Olaya a tomarse la placa de rayos X.  
Don Octavio no contaba que, aunque allí le tomaran las radiografías, no 
podría volver a salir del lugar por sus propios medios ya que al recostarse sobre 
la camilla en donde le practicarían dicho examen, no pudo volver a ponerse de 
pie debido al intenso dolor que sentía. Fue necesario acudir a la atención de su 
EPS prepagada. Lo trasladaron de inmediato en una ambulancia al Hospital 
Universitario San José, por ser éste el más cercano.   
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Don Octavio y Doña Gladys aguardaron los resultados de nuevos 
exámenes y se llevaron una mayúscula sorpresa: los distintos análisis indicaron 
no solo el rompimiento de dos vértebras de la columna, sino que señalaron que la 
causa era un cáncer localizado en la medula ósea
112
 que ya se había diseminado 
en un 46% de su cuerpo y que, posteriormente, lo llevarían a tomar 36 sesiones 
de quimioterapia, que tal como él lo indica, afectaron su imagen corporal. 
Doña Gladys, al describir el proceso que vivió junto a su esposo desde un 
31 de Diciembre a las 7:00am, refiere que su primera impresión fue encontrar 
más gente de la que imaginaba que podría estar allí: había personas de todas las 
edades. Su esposo agrega que el hecho de ver a niñas y niños en esas salas de 
quimioterapia, se convirtió en observaciones puntuales: “hasta ahora empiezan a 
vivir” mientras que “nosotros los viejos ya hemos vivido lo que teníamos que vivir, 
y sabemos que en algún momento nos tendremos que ir”.  
La señora Gladys, prosigue su relato, contando que conocer a todas las 
personas que pasaron por la misma sala de quimioterapia que su esposo, le 
permitió no saberse sola en medio de las noticias poco alentadoras ni de los 
temores que nunca dejaron de existir frente al cáncer, pero también conocer la 
sensación que se tiene frente a la muerte cotidiana de personas con las que 
hablaba un día como hoy, pero que al cabo de uno o varios días ya no 
regresarían.     
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 La médula ósea es un tejido esponjoso que se encuentra en las cavidades interiores de los 
huesos. La médula ósea normal es rica en células madre, también llamadas células progenitoras 
o stem cells. Estas células, al madurar, se van diferenciando y se convierten en eritrocitos, 
leucocitos o plaquetas. Recuperado de: 
http://www.msal.gob.ar/images/stories/bes/graficos/0000000011cnt-08-manual%20enfermeria_08-
03.pdf  Cuando la médula trabaja correctamente, sus células-madre renuevan glóbulos y 
plaquetas a lo largo de las distintas etapas de la vida del individuo. Dicha función puede alterarse 
por deficiencia o enfermedad de la propia médula o como repercusión de una afección de otra 
parte del cuerpo. Las enfermedades específicas pueden ser tanto congénitas como adquiridas (las 
congénitas comienzan antes del nacimiento, durante el desarrollo del feto en el útero materno; las 
adquiridas son contraídas después del nacimiento). Pueden ser benignas o malignas. Entre las 
enfermedades no específicas que afectan el funcionamiento medular normal están ciertos tipos de 






Tiempo después, llegaría el momento para hacer un trasplante de medula 
ósea a través de un procedimiento en el que él mismo debía producir sus propias 
células madre. Don Octavio estuvo hospitalizado de manera periódica en los que 
tanto él como su organismo se preparaban para esta última fase que le tomaría 
unos 30 días internado en el Hospital San Ignacio, los cuales pasaría en una 
habitación completamente aislada y con todas las medidas de bioseguridad113 
pertinentes, ya que el estado de sus defensas sería muy bajo para esos 
momentos. Durante este tiempo, cuenta Don Octavio que llegó a tomar hasta 37 
pastillas al día. Rápidamente se aburrió de tantas medicinas y decidió no seguir 
ingiriéndolas todas, aunque hacía creer a las enfermeras que cuando le 
entregaban los medicamentos en su mano estos pasaban directamente a su 
boca. En realidad, lo que Don Octavio hacia era introducir dichas pastillas en uno 
de los tubos que soportaba su mesa de noche, pero no había contado con que 
éste era hueco y, que un día cualquiera al mover el mueble, se descubriría su 
estrategia: aparecerían cerca de 100 pastillas. Desde entonces, sus enfermeras 
se aseguraron de poner ellas mismas los medicamentos en su boca, incluso 
dejaron que su esposa ingresara bebidas gaseosas para que él se tomara los 
medicamentos sin poner tanto problema.  
El trasplante implicaba disponer de un tiempo de 5 meses para hacer un 
tratamiento especializado con la propia sangre de Don Octavio: mientras estaba 
conectado a una máquina debía producir 5 millones de células madre, de lo 
contrario el trasplante no podría ser realizado, al final manifiesta que pudo cumplir 
con el propósito previsto para el procedimiento114. Una vez realizando el 
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 Don Octavio: me aislaron totalmente, ya mi mujer no podía entrar, los médicos para entrar 
debían entrar como a decir una ducha y se echaban como un baño de vapor, y para entrar la 
comida había un cuartico así como una ventanita y cuando se iluminaba un bombillito rojo es que 
la comida está ahí […].  
Doña Gladys: no se le podía entrar nada de la calle, y cuando uno entraba debía lavarse muy bien 
las manos, ponerse la bata, el gorro y las polainas.  
114
 Don Octavio: eso fue como una centrifuga, eso es como un horno microondas grande, 
entonces me conectaron ahí, todos los médicos estaban con batas, tapabocas y me dijeron, debe 
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trasplante, fue trasladado a la cama 911, donde fueron complejizadas las 
medidas de bioseguridad, su esposa no pudo visitarlo por un tiempo de 8 días en 
los que Don Octavio estuvo aburrido porque, aunque le gustaba leer algunos 
libros, se cansaba de hacerlo repetidamente, y la única actividad adicional que 
podía “escoger” hacer era ver televisión, cosa que le disgustaba en gran manera, 
puesto que ésta no era una actividad que le placiera mucho.  
Pasados 15 días adicionales, poco a poco Don Octavio se recuperaba. Un 
día cualquiera, mientras su esposa y uno de sus hijos habían ido a almorzar, se 
quedó dormido y tuvo un sueño en el que se veía caminando en un jardín repleto 
de flores de muchos colores. Algo que él llama “sombras” extendían sus manos 
hacia él. De repente, con una voz tenue que poco a poco fue tomando fuerza y un 
mayor volumen, comenzó a escuchar que le llamaban por su apellido hasta que 
finalmente abrió los ojos y vio a los médicos que le estaban intentando reanimar. 
Don Octavio concluye que, si ese jardín fuese el paso de la vida a la muerte, él 
estaría encantado de volver a transitar por allí.  
Mientras esto sucedía en el Hospital, Doña Gladys se enfrentaba a una 
cotidianidad que pasaba entre su casa y el Hospital, entre estar muy pendiente de 
su esposo y poco de sí misma, entre escuchar los comentarios de los médicos, 
pero también los de las personas que opinaban, por ejemplo, que el trasplante 
realizado a Don Octavio “no serviría para nada”. De este modo era la señora 
Gladys quien llevaba por dentro un peso emocional y físico, un cansancio que, 
aunque nadie veía o no se interesaba por ver, la iban agotando con el paso de los 
                                                                                                                                                   
 
generar 5 millones de células madre, de no ser así no le podemos hacer el trasplante, entonces a 
uno lo conectan ahí como una transfusión de sangre, y eso da vueltas ahí, y sale y entra, sale y 
entra, ya después de dos horas ahí en eso, entonces le dije a la doctora, discúlpeme, cuáles son 
las células madres que yo no las conozco, entonces me dijo ahí como se veían en la bolsa de 
sangre y pues afortunadamente produje todas las células madre que necesitaba. […] Y la cosa es 
que ya me hicieron el trasplante pero eso sí fue la porquería más grande de la vida, trajeron mi 
sangre, la doctora me dijo si quería una menta, y entonces me puse a comérmela, y entonces 
cuando comenzó la sangre, eso ese día había como 5 personas, yo pensaba como para sacarme 
la sangre no había tanta gente, y luego ya cuando me empezó a entrar la sangre, me dio mareo y 
la boca me empezó a saber cómo a remolacha podrida, y la doctora me decía por eso fue que le 




días. Un agotamiento que no disminuía aunque de vez en cuando alguno de sus 
hijos estuviera a su lado.  
Una de las experiencias de estar hospitalizado que rescata Don Octavio, 
fue la atención que recibía por parte de la señora que le llevaba las distintas 
comidas del día, ya que antes de servirlas le llevaba un menú para que decidiera 
lo que quería comer e incluso cada comida era acompañada con un sobre de sal 
en caso de que quisiera usarlo. No obstante, agrega que “por bien que lo 
atiendan a uno, nada va a ser mejor como estar en la propia casa”. 
Una vez que Don Octavio salió del Hospital, y que “el problema del cáncer 
fue erradicado”, tal como él lo expresa, también sabía que su sistema autoinmune 
no estaba en las mejores condiciones debido a todos los tratamientos y 
procedimientos a los que se había sometido, por lo que debía usar 
constantemente un tapabocas que le protegiera. Un día decidió asistir a uno los 
controles médicos programados sin dicho implemento, esto fue el inicio de una 
infección bacteriana que le llevó a estar en coma por 9 días.  
Durante este tiempo, breve en cantidad pero singularmente eterno para su 
familia, recayó sobre la Señora Gladys la responsabilidad de aceptar que le fuera 
practicada una cirugía de tórax abierto, que los médicos decían se debía hacer 
para definir con exactitud cuál era la bacteria que se había infiltrado en el cuerpo 
de su esposo, ya que todos los esfuerzos por determinarla habían sido 
infructuosos. Sin pensarlo mucho, Doña Gladys le dijo a los médicos que no 
aceptaba la realización de dicha cirugía ya que además de ser demasiado 
riesgosa, ella sospechaba que el objetivo de ello era “estudiar en él, al verlo en 
tan mal estado”. Asimismo, la señora Gladys agrega que “los médicos también a 
veces se equivocan”. Uno se tiene que volver “preguntón”. Yo he aprendido 
mucho hablando con los otros pacientes y cuidadores, de ahí es de donde uno 
saca fuerzas para enfrentarse a todo”115. 
                                                 
 
115
 Alfonsina Angelino nos recuerda que “cuando un sujeto nombra la crisis ocurre algo 
excepcional: percibe lo que no pudo percibir, dice lo que no pudo decir, siente lo que no pudo 
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Después de todos y cada uno de los altibajos de salud hablados por Don 
Octavio y Doña Gladys, el médico pensionado actualmente se encuentra mucho 
mejor, sigue un tratamiento con ácido ibandrónico116 para fortalecer su sistema 
óseo, y procura comer lo mejor posible, ya que asegura que tener una buena 
alimentación ayuda a prevenir recaídas. Ni él, ni su esposa, tienen una vida social 
tan amplia como antes, prefieren permanecer en la tranquilidad de su hogar acá 
en Bogotá, o en la casa que tienen en el campo en donde puede respirar aire 
puro.  
                                                                                                                                                   
 
sentir, y recuerda, autentica y fielmente, lo que no vivió. Por eso, Gorlier (2008c) afirma que el 
acto de nombrar la crisis es inseparable de la aparición de un nuevo sujeto” (2014, p. 225).  
116
 Previene acontecimientos óseos (fracturas patológicas, complicaciones óseas que requieren 
radioterapia o cirugía) en pacientes con cáncer de mama y metástasis óseas. 2. Es usado como 





3. Capítulo 3. Entrelazando experiencias 
vitales comunes 
 
La situación de enfermedad crónica pone de manifiesto un corpus de 
conocimiento y devela los procesos de enseñanza-aprendizaje que circundan a la 
enfermedad y a la salud en consonancia con la epistemología encarnada. 
También contiene las dimensiones de las experiencias vitales ahora entrelazadas. 
Mari Luz Esteban, con base en los antecedentes personales de una vida con 
hirsutismo y sobrepeso, plantea el concepto de antropología encarnada para 
comprender los efectos que la cultura ha causado sobre ella y para legitimar su 
lugar en el análisis contextual de la experiencia de enfermedad, por cuanto, dice 
Marta Allué, “los enfermos hablamos sin reservas cuando nos sentimos frente a 
un igual porque los lugares comunes son constantes y la posibilidad de 
contrarrestar pareceres y experiencia se presenta libre de pudores, rencores y 
miedos” (2013, p. 151). 
Desde el comienzo de nuestra investigación, mi modo de conocer la 
situación de enfermedad crónica se enriquecía; hablaba de ella no solo desde la 
vivencia de ciertos síntomas, sino por mi profesión como pedagoga y debido a las 
distintas tensiones que a nivel social y cultural que había experienciado. Ahora sé 
que también eran actos de resistencia en tanto el cuerpo se interpreta a partir de 
la propia consciencia, la complejidad de sus experiencias y el dinamismo de sus 
identidades. En esta medida, manifiesto que haber dado el primer paso para 
reconocerme como parte de la investigación surgió al sospechar sobre conceptos 
e ideas que antes no me había cuestionado: los verbos enseñar y aprender 
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también hacen parte de la vida cotidiana y de los modos como se asume o 
conlleva la enfermedad.  
Por eso, cuando hablamos de las diferentes experiencias vitales también 
estamos refiriéndonos a las pedagogías del día a día; entre ellas se van tejiendo 
unos itinerarios pedagógicos que ponen de manifiesto el tránsito individual por 
una situación de enfermedad crónica. Así, por ejemplo, ¿nos enseñan cómo “ser 
enfermos”?, ¿cuál es el lugar del cuerpo en situación de enfermedad en la 
cotidianidad?, ¿cuál es la cotidianidad asignada a un cuerpo enfermo?, ¿la 
esencia del ser humano es tener salud?, ¿puede la situación de enfermedad 
considerarse como un marcador de diferencia como la clase?  
En esta perspectiva, hablar de la experiencia vital situada significa hacer 
un recorrido para comprender detalles de aquello que cultural y socialmente se 
define como enfermedad, distinguiendo, de igual forma, que no por hablar de un 
mismo diagnóstico se hace mención a un solo modo de vivir sus efectos, sino que 
éste tiene tantas maneras de experimentarse como personas que experimentan 
sus efectos. En el sentido previsto por el abordaje individual de la enfermedad, 
cabe preguntar ¿qué pasa con individuos en situación de enfermedad que están 
en edad escolar, que ya se han insertado al mundo laboral, que han estado fuera 
del mercado laboral o que ya han salido de este por haber llegado a la edad de 
retiro o por haber obtenido una pensión de invalidez?  
Por lo tanto, si narrar un acontecimiento vital, en palabras de Cortés 
(2012), y si se enmarca en los límites de nuestra propia comprensión, que no son 
más que los que se perciben desde las propias vivencias, cada vez que narramos 
un hecho, perfeccionamos y/o reflexionamos respecto a lo ya contado, estamos 
recreando el lenguaje y, en palabras de Francesca Gargallo, “empezamos a 
sanar las heridas que en la inteligencia de nuestra propia temporalidad introducen 
cambios históricos no deseados, la falta de comprensión del presente y el 
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3.1 Vivencias e imágenes dentro y fuera del hospital 
La situación de salud no siempre ha sido considerada de la forma como se le ha 
definido desde el modelo biomédico, por lo cual cabe afirmar que se circunscribe 
a épocas, culturas y sociedades en las que emerge y de acuerdo a ello se toman 
decisiones acerca de los procedimiento o medicamentos que permitirán o no 
prolongar la vida, asegurar la calidad de la misma u ocultar lo vivido por la 
persona, entendida esta como “una compleja convergencia de influencias y 
dependencias: el entorno, las relaciones, la herencia, las creencias, las 
enfermedades”, según Rosa María Boixareu (2010, p. 217).  
Por lo tanto, el sujeto y la enfermedad misma, más allá de constituirse a 
partir de un conjunto de características y principios meramente biológicos, se 
fundamentan en un entramado social alrededor de unos cuerpos que no terminan 
en la piel porque se torna en el “eje donde se localiza ese no ocultamiento” 
(Guana, 2017, p. 34) que suele ocurrir en los escenarios hospitalarios. Según el 
mismo Daniel Guana, cuerpo y piel construyen la sinceridad y con ella, “que es 
tan inherente al ser humano, comprendes que es en la piel donde radica tal 
característica, ya que es en ésta donde de manera irrevocable se verá reflejada el 
alma y el estado del organismo de cada persona a través del tiempo” (2017, p. 
34). 
Yeimi Álzate (2017) señala que la condición de cronicidad puede ser 
manejada mas no curada en un camino de paréntesis e intermitencias en el que 
los síntomas permanecerán o se acentuarán. Esta realidad, termina interfiriendo 
tanto la actividad de la persona como las dinámicas del contexto, donde “la 
imagen cobra total valía por sí misma” (Guana, 2017, p. 34), tal como se ilustra en 
este capítulo con fragmentos de los registros fotográficos de nuestra investigación 
que, a su vez, traen a la memoria la inmediatez y la contundencia del dibujo. De 
este modo, evocando palabras de Francesca Gargallo (2011): contar una historia 
es reconstruir el mundo pero en esa reconstrucción aparecen nuestros propios 
límites mediante dibujos.  
 










Fuente: Archivo propio 
 
Las cuidadoras, siendo madres, hijas o esposas, estuvieron allí contando 
su perspectiva de la historia, en la que no solo han cuidado a sus familiares en 
situación de enfermedad crónica, sino a los demás miembros del núcleo donde 
viven. Si ellas se han dedicado a asegurar el acceso a los servicios de salud de 
quien lo requiere, acudiendo a todo tipo de instancias para que ello sea posible, 
¿qué están haciendo los hombres de la familia? El lugar de los hombres padres, 
hijos o hermanos de la persona en situación de enfermedad, ha sido mucho más 
lejano, poco aparecen tanto en los relatos mujeres como en los diferentes 
momentos de encuentro en sus domicilios.   
   
Ilustración 3-2: Aula domiciliaria 
 
Fuente: Archivo propio 
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Si bien el cuidado se constituye como el conjunto de actos orientados a 
salvaguardar la infancia, cuando se suma la vivencia de una enfermedad crónica, 
el contexto acentúa cierta restricción tanto en el movimiento como en la relación 
con lo público. Esto no se distancia necesariamente de la formación cotidiana de 
niñas y niños. Incluso se refuerza socialmente de manera diferencial entre los 
sexos para mantener los constructos de feminidad y masculinidad en el marco de 
la heterosexualidad normativa.  
Con relación al derecho al juego, entre los juguetes y los cuentos aparece 
la representación en miniatura de múltiples objetos de uso médico. Esto no 
constituye necesariamente una simbología para niñas y niños en situación de 
enfermedad, puesto que la relación que establecen con estos elementos excede 
los límites de la imaginación: el uso cotidiano les permite ampliar las interacciones 
directas de los aparatos con sus cuerpos. No ocurre lo mismo con los juguetes 
comercializados pues estos no representan cuerpos en situación de enfermedad, 
ni sus afectaciones, y sí perpetúan “discursos culturales, significados y valores”, 
tal como lo reporta Susan Willis, citada por Carmen Luke (1999, p. 24), 
contribuyen en buena medida a estigmatizar sus vivencias y a mantener cuerpos 
estereotipados. 
 
Ilustración 3-3: Rehabilitación: Imagen Inédita tomada por Aine 
 
Fuente: Archivo propio 
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Ser “paciente”, con toda la carga semántica que la palabra tiene para el 
sujeto a quien le es asignada, aliena las posibilidades de sus elecciones puesto 
que no solo sujeta a quien se identifica desde ese lugar, sino que la sujeción se 
irradia entre quienes están en la cotidianidad. Incluso al patologizar su cuerpo 
también patologizan su capacidad para tomar decisiones sobre sí mismo sin 
consejo alguno. No obstante, Marta Allué, se distancia al respecto porque 
 
El paciente inmovilizado es capaz, por su inactividad, de desarrollar 
mucho más sus capacidades intelectivas gracias a la observación 
constante y a las horas que puede dedicar a pensar en sí mismo y a 
analizar lo que le rodea. No es tampoco falso que el enfermo es el que 
mejor conoce su enfermedad y sus circunstancias. Si no solicita 
consejo ¿Por qué darlo? (1996, p, 84). 
 
En congruencia con esta posición, las elaboraciones de la experiencia de 
enfermedad, es decir, aquello que se aprende desde ella, incluso antes del 
momento mismo en el que los síntomas tengan un nombre definido, se convierten 
en la legitimación acerca de lo mejor para sí. Esto ocurre aun cuando lo haya 
decidido una niña de 5 años o una mujer de 46, pese a que lo ocurrido termine 
siendo juzgado por los demás como muestra de inmadurez o de irracionalidad de 
ambas.  
El poder adquisitivo de cada persona juega un papel fundamental cuando 
de asegurar el acceso al servicio de salud se trata, ya que éste se equipara 
sustancialmente con el monto que se paga. Mientras Don Octavio accede a los 
servicios de su EPS y de la medicina prepagada, Julio y su mamá deben cruzar 
por todas y cada una de las barreras que pone el SISBEN para solicitar una cita 
médica, por ejemplo, teniendo que llegar hacia las 3:00am, para poder recibir un 
turno en la fila, que acaso garantice la atención, mas no la reserva con el 
especialista. Desde ahí, ya se ponen de manifiesto diferencias tanto en la forma 
como se accede al sistema sanitario como en los tiempos dispuestos por las 
instituciones para atender a sus usuarios, aspectos que lejos de considerarse 
Capítulo 3 125 
 
 
menores, influyen en la percepción que se tiene sobre la atención oportuna a la 
situación de enfermedad.  
Los viajes para desplazarse a hacer diligencias médicas, las 
hospitalizaciones, los copagos, los tiempos fuera de casa, la compra de 
medicamentos no cubiertos por el sistema de salud, la búsqueda de opciones 
médicas alternativas a las tradicionales, la adquisición de alimentos que procuren 
el cuidado de la salud, entre otros asuntos vitales, agregan un componente 
económico a los gastos cotidianos, que se mantiene en el tiempo debido a la 
condición de cronicidad, causando tanto un descenso importante en la economía 
de las familias, como cúmulos de vivencias disimiles en torno a la enfermedad 
según sea su nivel socioeconómico.  
De acuerdo con las conversaciones sostenidas con mis pares y sus 
cuidadoras, se identifican lugares con los que tienen una estrecha relación 
cotidiana. En ellos es común el goce de la comodidad, la intimidad y la sensación 
de protección de los factores que pudieran alterar la condición de salud. El hogar 
representa el lugar en el que se alberga la complicidad mientras se encierran las 
experiencias de dolor, las preocupaciones cotidianas, los anhelos de una vida 
mejor, los recuerdos, las fotografías, y los objetos más preciados, los momentos 
de reunión y de soledad. 
Ilustración 3-4: Hogar de Julio 
  
Fuente: Archivo propio 
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En palabras de Gastón Bachelard (1975), la casa es nuestro primer 
universo y por lo tanto aparece como el espacio vital en el que nos enraizamos en 
medio de la invisibilización que deja la monotonía. Según este autor, “todo 
espacio realmente habitado lleva como esencia la noción de casa” (1975, p. 35). 
Así ha sido: la casa constituye ese “rincón seguro” que queda antes y después de 
las estadías hospitalarias, y al cual se anhela regresar para volver a ser, y para 
reconfortarnos en la calidez que propicia la proximidad.  
Los espacios vitales que están llenos de sentido son los que Marc Augé 
denomina lugares en los que se construyen recuerdos junto a otros y en donde el 
tiempo que allí transcurre posibilita la construcción misma de sí, cobrando un 
significado especial para quien los habita: “si un lugar puede definirse como lugar 
de identidad, relacional e histórico, un espacio que no puede definirse ni como 
espacio de identidad ni como relacional ni como histórico, definirá un no lugar” 
(1992, p. 83).  
También están los espacios en los que definitivamente no se encuentran a 
gusto y pasan a ser no-lugares. Así por ejemplo la clínica como un espacio de 
anonimato y des-subjetivación, de fragmentación y jerarquización del 
conocimiento, de restricciones y aceptación implícita de las reglas, de 
interacciones superficiales y fugaces, se constituye como un no lugar en el que 
las personas con enfermedades crónicas y sus cuidadoras pasan gran parte de 
su tiempo, pero no por ello es posible echar raíces, como lo planteaba Bachelard, 
ya que el estar allí hace parte de lo circunstancial, y de un “no desear estar” 
puesto que condiciona la llegada allí y activa rupturas entre la cotidianidad 
conocida y la impredecible.   
  Sin embargo, esa grieta que separa los lugares de los no lugares se 
define como subjetiva cuando aparece la hospitalidad, en la medida que, tal como 
plantea Carlos Skliar (2008, p. 27), sirve para recibir “al otro sin imponerle 
condiciones, dejándolo venir con sus dones y sus carencias, aceptándolo en su 
especificidad”, con sus saberes y su experiencia, sin juzgar antes de que hable, y 
sabiendo escuchar porque se está confiando en la simplicidad y, a la vez, en la 
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complejidad de unas vidas que no quieren seguir siendo discriminadas. Este es el 
sentido declarado por Marta Allué: 
 
La mirada en sí no es discriminatoria, pero es un indicio favorecedor de 
la desigualdad. Educar la mirada es, por tanto, un primer paso para 
integrar la diferencia. Una vez eliminada la fascinación, la puerta al 
diálogo debería abrirse para que la interacción comience a fluir. Para 
ello será necesario liberar los miedos y actuar olvidando la 
excepcionalidad del otro (2012, p. 284). 
 
Las narraciones aluden al paso de las fronteras que separan lo privado de 
sus hogares y mantienen lo público en los hospitales, pero también en las calles y 
el transporte; allí se encuentran con un otro, extraño, que les escruta con la 
mirada, intentando descifrar aquello que no se hace fácilmente visible por 
entretejerse y manifestarse de distintas maneras en el cuerpo de una persona en 
situación de enfermedad. Al respecto Marta Allué (2012) afirma que la razón de 
esta mirada tiene que ver con establecer la diferencia inscrita en la ambigüedad 
de quien se considera como diferente, en tanto se estereotipa, cuestiona y analiza 
aunque “el defecto, la deficiencia, siempre es la misma, pero se transforma al ser 
interpretada por el otro” (2012, p. 281). Por esta vía nos adentramos en detalles 
de lo narrado para repensar las dimensiones de las experiencias vitales: 
corporales, sociales, políticas y pedagógicas. 
3.2 Cuerpos o dimensión corporal  
 
González y Aquilino se refieren a esta dimensión desde una perspectiva en la que 
“el cuerpo se hace especialmente presente a la conciencia, perdiendo esa lozanía 
que connaturalmente hace que lo usemos sin apenas darnos cuenta de su 
existencia” (1990, p. 29). En esta línea de ideas, la conciencia de un cuerpo 
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singularmente presente contiene vivencias y posturas sobre los aprendizajes 
cotidianos en medio de la enfermedad crónica. 
 
 
Ilustración 3-5: Cuerpo - Libertad - Decisión 
 
Fuente: Archivo propio 
Así, por ejemplo, resulta relevante citar una de las situaciones narradas por 
la profesora Aura. Al visitar a un médico y manifestar el dolor que estaba 
sintiendo, éste puso en entredicho sus palabras. No fue suficiente para el 
profesional que ella expresara lo que sentía; no le creyó. Según Beatriz Tosal 
(2007), esta actitud de parte de profesionales de salud es frecuente por cuanto se 
parte de un imaginario adicional: la incapacidad de la paciente para gestionar las 
emociones por ser mujer esto afecta directamente la forma en la que es valorada 
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Ilustración 3-6: Ocio 
Fuente: Archivo propio 
 
En este sentido de la salud de las mujeres, Aine se refiere a los riesgos 
que una mujer corre con los tratamientos farmacológicos o químicos si considera 
la posibilidad de ser madre; no solo por su diagnóstico, sino por la cantidad de 
medicamentos que debe ingerir por el resto de su vida y los efectos de estos 
sobre su cuerpo. El tema confronta la asignación de uno de los roles que la 
sociedad le ha dado como mujer: la maternidad, cuando se es una mujer joven 
con esclerosis múltiple.  
Así, el cuerpo y la enfermedad dejan de ser el centro de atención para ser 
el lugar de enunciaciones y decisiones que no necesariamente responden a las 
expectativas médicas, pero sí avergüenzan. Según Sandra Le Bartky, citada por 
Carmen Luke (1999), el sentimiento de vergüenza aparece cuando el otro 
observa o recalca en lo “defectuoso o de alguna manera disminuido”.   
Ante esta sucesión de miradas que intentan valorar a la persona desde una 
perspectiva corporal, es preciso saber cuáles son las posibilidades que se tienen 
para decidir sobre el propio cuerpo, cuál es el tipo de reconocimiento que se le da 
al sujeto en situación de enfermedad crónica, en qué escenarios es visibilizado, 
cuáles son las pedagogías o los mensajes que se comunican de forma directa e 
indirecta. Es como si el cuerpo, al quedar atravesado por múltiples discursos 
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patologizantes, perdiera su propia voz y quedase expuesto solo al juicio que lo 
objetiva.  
Las decisiones que se toman sobre el propio cuerpo, dependiendo de la 
edad y de la posición familiar o social, se ven confrontadas. Mientras Violeta es 
obligada a continuar con las inyecciones de su medicamento, Don Octavio 
negocia la toma de sus medicamentos, después haberse negado a tomarlos, y 
Aine sigue comiendo de acuerdo con sus gustos mientras que a Yago le 
restringen las papas fritas y todo lo que tenga un contenido artificial.  
3.3 Subjetividades encarnadas o dimensión social  
Ilustración 3-7: Aislamiento 
 
Fuente: Archivo propio 
 
De acuerdo con la narración de Mari Luz Esteban (2004a, 2004b), el proceso de 
hiperobjetivación del cuerpo en situación de enfermedad tiene implicaciones 
relevantes porque los demás tienen un interés especial por valorarlo, incluida la 
persona que vive dicha situación. De este modo, aunque el cuerpo se reduce a lo 
visible y deja de lado el sentir o las percepciones propias que fecundan la 
vivencia de la enfermedad, esto no es lo importante; solo lo es aquello que 
representa las miradas que pretenden objetivar al cuerpo (el sujeto) y extraer 
conocimiento de éste.  
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Ilustración 3-8: Recaídas - Cuerpo Público (izq). Construyendo lo cotidiano (der) 
 
Fuente: Archivo propio 
 
La situación de enfermedad crónica propone la necesidad de justificar 
continuamente la presencia y las ausencias de quien la vive, desmitificando 
imaginarios, controvirtiendo curas, explicando causas, interrogando modos de 
vida, rutinas y razones de ser quien se es. Desde esta perspectiva, cabe citar al 
investigador Guillermo Rodríguez (2010), cuando se refiere a la connotación del 
cuerpo público, como aquel que es tocado, manipulado y visto, sin que dichas 
acciones estén mediadas por unos permisos concedidos previamente o sin que 
abarquen o tengan en cuenta las reacciones, las resistencias, las emociones o los 
sentimientos. Así, lo constata Marta Allué cuando afirma lo siguiente: “al principio 
me encontraba incomoda, pero pronto me habitué al trato y ahora soy poco 
menos que una exhibicionista siempre dispuesta a mostrar todos los rincones de 
la piel sin el más mínimo pudor” (1996, p. 95).  
Cuando se habla de enfermedad crónica se hace referencia también a 
cuerpos que son periódicamente intervenidos, chuzados, diseccionados, 
culpabilizados, frecuentemente fragmentados para su estudio, puestos a prueba a 
través de múltiples tratamientos, y expuestos a diversas sustancias que logran su 
cometido mientras estropean otros órganos. No solo es el paso de la enfermedad 
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en el cuerpo la que deja marcas en él, también están aquellas heridas infringidas 
por otros a expensas de unos beneficios esperados, muchas veces sin ser 
explicados.  
Esta situación se convierte en una de las principales características de la 
experiencia de enfermedad crónica puesto que la persona se sujeta a esperanzas 
vinculadas a la recuperación de la salud corporal, comprometiendo discursos en 
los que se sugiere la imperfección, la corrección, la anormalidad, y la incapacidad 
del propio cuerpo y de paso de sí mismo, tal como en algún momento de su relato 
lo manifiesta Julio al representar lo que ha significado la neurofibromatosis en su 
vida.  
Ahora bien, en las conversaciones sostenidas con Julio se advierte sobre 
la simultaneidad de la vivencia de enfermedad crónica y la de discapacidad. Se 
refiere a las relaciones institucionales que ha establecido, puesto que mientras se 
vincula al programa Aulas Hospitalarias de la Secretaría de Educación, debido al 
diagnóstico ya mencionado, también recibe un bono adjudicado mensualmente 
por ser una persona con discapacidad. De esta manera, se asiste a la concepción 
simultánea de las dos condiciones, ambas aunadas a modos distintos de ser y de 
estar. La comprensión del propio cuerpo esta mediada tanto por las dos 
condiciones como por la manera en la que cada una ha sido producida 
socialmente, pero también por los discursos expertos que le atraviesan y le han 
enseñado a vivirlo.  
En este sentido, se hace necesario despatologizar la experiencia cotidiana 
de enfermedad crónica, y comprender que no está mediada únicamente por el 
discurso médico, sino que se recrea desde lo social, aun cuando no se vincule a 
la discapacidad. Por consiguiente, tampoco se trata de patologizar la situación de 
discapacidad, sino de reconocer que cuando se encuentra acompañada de una 
enfermedad crónica, supone unas resistencias y luchas distintas de acuerdo con 
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Fuente: Archivo propio 
Seguidamente, se hace necesario hablar del aislamiento sin intención de 
generalizar u obviar sus consecuencias o alcances que tiene en la vida cotidiana, 
e indistintamente de quien se hable, ya que no se trata de asumir que las 
restricciones dadas a las salidas o las visitas propician la falta de socialización, 
sino de considerar las particularidades. Mientras para Violeta no salir de su casa 
implica no acceder al derecho a la educación pero también disfrutar de largas 
horas de juego en solitario, sin la interacción con niñas y niños de su edad con 
quienes conjuntamente pueda descubrir su entorno, para Aine significa tener la 
sensación de estar perdiendo su juventud, más aún cuando se compara con las 
amigas de colegio y se da cuenta que hay cosas que ellas hacen que le gustaría 
disfrutar pero, a la vez, siente que si las hace le restarían las energías necesarias 
para las terapias diarias o para tolerar los efectos adversos del medicamento de 
turno. 
En concordancia con lo dicho, al dimensionar en el tiempo las 
consecuencias que deja ese aislamiento, es posible determinar diferencias 
importantes entre mis pares. A causa de nuestras enfermedades vemos 
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restringida nuestra participación en espacios laborales y de formación. Por lo 
tanto, es preciso abordar la categoría de tiempo como una de las medidas de 
configuración de lo cotidiano, por cuanto sugiere dinámicas ligadas a la 
productividad, la competencia, y la salud representada en el estar y el hacer bajo 
determinadas condiciones de presencialidad, lo que se contrapone a las 
ausencias no decididas de los escenarios que suponen acciones consideradas 
inherentes a las actividades que se espera realicemos como sujetos de la 
educación o del trabajo. La situación de enfermedad crónica propone ritmos de 
vida particularmente disimiles a los del Sistema que no siempre son 
comprendidos ni ajustados según el caso, lo cual aumenta la posibilidad de una 
completa desvinculación del mundo.  
De igual modo, habrá que mencionar a la profesora Aura, quien, aunque se 
vincula al mundo laboral, debe ausentarse cada cierto tiempo de éste, aceptando 
que no todas las veces sus incapacidades médicas sean remuneradas y 
asumiendo, a su vez, los comentarios malintencionados de quienes ponen en 
duda sus capacidades para trabajar. En cualquier caso, resultaría reduccionista 
referirse a un aislamiento en abstracto, común y transversalizado a todas y todos, 
ya que su efecto particular dependerá de aquello que se espera por parte de la 
sociedad de acuerdo con la edad, el género, la generación, la capacidad y la 
condición de salud.  
También hay tiempos de paréntesis. Estos indican unos vacíos solo 
develados por quien los vive. Cuando las respuestas médicas esperadas no 
llegan; en este caso ocurren no porque definan una identidad, sino porque 
comprometen aspectos vitales y cotidianos de la existencia. Mientras el tiempo 
avanza, se espera; mientras se espera en el cuerpo se materializa la sensación 
de incertidumbre; mientras la incertidumbre domina se intenta anudar de algún 
modo aquello que se conoce y se mantienen las propias raíces sobre las que se 
ha sido; con el azar, lo incierto, lo inseguro, la vida transcurre sin apenas darnos 
cuenta del curso de una enfermedad crónica.  
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Ilustración 3-10: Presente. Profe Aura Casas (izq).  Saberes médicos (der) 
   
Fuente: Archivo propio 
 
Sin embargo, aunque la inquietud y la zozobra ocupen un lugar importante 
en el proceso de comprensión de una situación de enfermedad, o justamente por 
eso, nuestro sentido encarnado va tomando su lugar propio en medio de los 
silencios y las preguntas sin respuesta. Paulatinamente, se establecen modos de 
conocer(se), situar(se) y explicar lo vivido. 
El cuerpo en situación de enfermedad, comienza a ser autoreconocido, 
apropiado, y nombrado, tal como lo hizo la profesora Aura a través de sus 
tatuajes, para representar de manera simbólica los puntos en los que el dolor 
aparece con mayor intensidad. Según ella, esto le resta poder a su enemiga, 
como denomina a la espondilitis anquilosante, puesto que no es su cuerpo el que 
está atravesado por el dolor, sino cada una de las representaciones que de él 
hace. En sus palabras se describen los significados encarnados de la enfermedad 
y en la cotidianidad, a través de un mundo simbólico, se representa la percepción 
de la misma enfermedad como una “montaña rusa”, un “castigo”, una “lucha”, una 
“enemiga”, una “sombra”, o un “viaje”. 
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Por estos caminos sinuosos, según Mari Luz Esteban (2004a), el cuerpo 
dejará de ser un mero objeto o instrumento nombrado y muchas veces 
fragmentado, según la disciplina que lo tome como objeto de estudio, para 
convertirse en un sujeto que en razón de su especificidad encarne distintos yoes 
y origine diversas lecturas y escrituras trazadas a través de sus propias 
trayectorias vitales, conectadas, por supuesto, con las posibilidades y 
problemáticas que el entorno próximo propicia. 
3.4 Estrategias de resistencia o dimensión política  
Según Mari Luz Esteban (2004a), el cuerpo es un constructo social y político, 
pero también comprende un escenario de discriminación que desencadena 
resistencias. La autora se refiere al concepto de embodiment, con el cual da 
cuenta de la experiencia corporal propia como un escenario donde cobran sentido 
los conflictos y resistencias que emergen de la cultura y la sociedad, por lo tanto, 
surgen tensiones entre lo individual, lo social y lo político pero también surgen 
acciones de empoderamiento. En otras palabras, “con la noción de embodiment 
se quiere superar la idea de que lo social se inscribe en el cuerpo, para hablar de 
lo corporal como auténtico campo de cultura, como “proceso material de 
interacción social”, agrega la autora (2004, p. 21).  
Ahora resulta importante anotar la influencia que tiene el uso de las 
tecnologías de comunicación como recurso usado por parte de la persona en 
situación de enfermedad con el propósito de informarse y no quedarse tan solo 
con lo que el personal de salud refiere. Ya lo refiere Marta Allué cuando afirma 
que “el paciente ideal del médico es aquel que aguanta todo y no discute. El que 
no juzga ni sugiere. Sin embargo, cuando deja de ser un paciente de su sala, 
reconocen tus virtudes como buen colaborador, pero insisto, solo fuera” (1996, p. 
91). 
Es una de las formas usadas por las personas en situación de enfermedad 
crónica para manifestar e interpelar el saber médico, toda vez que se resisten a la 
hegemonía de sus saberes expertos. Las principales resistencias identificadas 
tuvieron origen en una iniciativa propia pero también asumieron los efectos de la 
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postergación de los tratamientos o la puesta a prueba de los mismos cuando 
sienten que no valoran la poca efectividad reflejada en sus cuerpos. Sin embargo, 
este tipo de decisiones no se toman por capricho o rebeldía, tal como podrían ser 
juzgadas, ya que es el uso de ciertos medicamentos que producen agotamiento y 
terminan reduciendo la credibilidad en los mismos.  
Las salidas o el deseo de estar fuera para ir a lugares prohibidos no están 
a su alcance, aunque sepamos que se corresponden con la especificidad de cada 
diagnóstico. Si, según los relatos, la salud también es juzgada como la posibilidad 
de entrar en contacto con la naturaleza y con la posibilidad de cumplir los propios 
deseos, cuando estos llenan de sentido la existencia, ¿por qué las fronteras entre 
el afuera y el adentro no se flexibilizan? 
 
Ilustración 3-11: Madres como cuidadoras 
  
Fuente: Archivo propio 
 
Las personas se vuelven expertas en hacer una especie de negociación 
con sus propios cuerpos; así, deciden salirse de los límites establecidos gracias a 
lo que han aprendido de sí mismas a través de la experiencia de enfermedad 
pero también sabiendo cuáles son las consecuencias. Estas decisiones se 
determinan como reflejo de la apropiación de la situación de enfermedad.  
En el plano social, las resistencias se hallan enmarcadas desde el papel 
que cumplen las cuidadoras al relacionarse tanto con el Estado, como con el 
personal de salud, asumiendo un papel activo para el reclamo de los derechos de 
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sus hijos e hijas, sus esposos y demás familiares. Son resistencias y luchas que 
se aprenden en la cotidianidad al compartir con otras cuidadoras según los 
espacios comunes en los que se encuentran, aunque estos muchas veces sean 
controlados por los servicios de salud. 
En consecuencia, cuestionar el sentido que tiene tanto la enfermedad 
como la salud, es desbordar el conocimiento médico, es interpelar a quienes 
tienen la autoridad para hablar sobre dichos temas, es reclamar un lugar distinto 
para quienes conviven a diario con situaciones de enfermedad porque desean 
expresar sus reflexiones y compartir sus percepciones sobre lo vivido. En 
síntesis, vale la pena citar los planteamientos de Mari Luz Esteban cuando 
propone los itinerarios corporales para comprender las trayectorias vitales en las 
que se pasa de considerar el cuerpo como objeto a sujeto, para desvictimizarlo y 
reivindicar a mujeres y hombres como sujetos “agentes de su propia vida”, no sin 
antes reconocer que “lo corporal no es nunca natural, sino que siempre es 
construido social y políticamente” (2004a, p. 3), y se constituye como el lugar en 
el que se inscriben las desigualdades y se interiorizan aprendizajes sobre sí. 
3.5 Itinerarios pedagógicos o dimensión pedagógica 
Ilustración 3-12: Tejiendo el tiempo (izq). Cuerpos públicos - Cuerpos ocultos 
(der) 
 
Fuente: Archivo propio 




El trasegar entre vivencias y emociones, el aprender a vivir con la enfermedad 
constituye en sí mismo un Itinerario pedagógico que interroga la vida a través de 
las múltiples preguntas que habitan en ese espacio vital que es la enfermedad y 
donde, además, surgen silencios, esperas, ilusiones o dudas. De acuerdo con las 
afirmaciones de Rosa Ma. Boixareu, con este itinerario se establece una estrecha 
relación entre enfermedad y pensamiento filosófico que llega a cuestionar “¿qué 
le dice la enfermedad a la persona enferma? pero también ¿qué le dice la salud a 
la persona sana?” (2010, p. 220). 
Los itinerarios pedagógicos se definen en primer lugar como resultado de 
las incomodidades que se generan por parte del sujeto al sentirse confrontado 
con su realidad. Es por ello que de allí se derivan aprendizajes que se constituyen 
como factores identitarios del sujeto pero también como eslabones que se 
recorren para aprender a vivir con una u otra situación de enfermedad; es decir, 
todas y cada una de “las practicas corporales conforman vidas individuales”, en el 
sentir de Mari Luz Esteban (2004b, p. 62).  
 Con y desde la mismidad. A partir de un enfoque histórico-social se 
alude a la situación de enfermedad para reconocer la interacción de elementos 
que constituyen procesos de enseñanza-aprendizaje en la vida cotidiana desde la 
mismidad, pero también teniendo en cuenta al entorno como un factor creador de 
experiencias vitales. De allí, surgen los itinerarios pedagógicos con los que se 
propicia otras preguntas y otras reflexiones que sitúan al sujeto frente a su 
existencia y sus modos de vida mediante tres saberes: enunciar, estar, vivir. 
Saber enunciar. En el marco de la antropología encarnada como un 
ejercicio de auto-observación y auto-análisis es posible comprender las propias 
experiencias, las vivencias de otros y otras. Conocer la historia desde la 
perspectiva de quien la vive, es apostar por los detalles tejidos a través de 
palabras encarnadas que se entremezclan con emociones, recuerdos, contextos 
y personas, a la luz de reflexiones que dinamizan y transforman saberes, en la 
medida que se integran a nuevas experiencias que nos van actualizando y 
politizando como personas con enfermedades crónicas, tal como lo sugiere 
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Darlen Oxenham, como se cita en Carmen Luke (1999), cuando explica lo que 
para ella ha significado afirmarse desde la identidad de mujer indígena.  
La finalidad es AFIRMARSE como sujeto, y no como objeto, en la propia 
corporalidad, y reconocerse desde la justa medida, a través de la construcción de 
un discurso propio pleno de conciencia. Buscamos reconocer los lugares para 
comprender “desde donde se mira la realidad”, según Carmela Cariño Trujillo 
(2012, p. 6), porque sentimos que este es el primer paso para des-sujetarnos del 
lastre que se impone a los “cuerpos enfermos” y para reconocer la valía de 
nuestros saberes encarnados descritos por Mari Luz Esteban (2004a). 
 
Ilustración 3-13: Caminos transitados 
 
Fuente: Archivo propio 
 
En esta línea de ideas, vivir en un cuerpo en situación de enfermedad 
trasciende los espacios hospitalarios; y hablar de cronicidad implica comprender 
que la enfermedad no es estacionaria, sino permanente e intermitente, por lo que 
se distinguen tiempos de pausa y otros de actividad, que tal como lo planteaba la 
profesora Aura, se aprenden y se aceptan sin hacernos auto-recriminaciones.  
Tal como lo refiere Marta Allué (2003, p. 153), “somos expertos en la 
observación de nuestro propio dolor” pues con el tiempo se aprende a reconocer 
y a aceptar el aparecimiento del mismo, pero también a diferenciarlo cuando se 
sale de control. 
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Ilustración 3-14: Saberes con-versados. 
  
Fuente: Archivo propio 
 
Aprendemos a vivir con la enfermedad en la vida cotidiana, en las distintas 
tareas que realizamos, según los espacios en los que participamos, sabiendo que 
siempre está presente, aunque no hablemos de ella. Interiorizamos rutinas, no 
siempre en la forma en las que han sido medicalizadas, sino más bien adaptadas 
a nuestros propios tiempos. Aprendemos conceptos médicos mientras intentamos 
comprenderlos y situarlos al escuchar nuestro cuerpo. Aprendemos a ser 
desobedientes cuando nos lo permitimos en la medida que el cuerpo no hace 
demasiado ruido y nos recuerda que convivimos con una intrusa, una enemiga, 
una sombra, llamada enfermedad. Aprendemos a ocultar el dolor corporal y 
emocional ante los seres que amamos. Aprendemos a confiar solo en 
determinadas personas para hablar sobre la maraña de sentimientos y emociones 
que nos ponen en jaque frente a la enfermedad.  
Aprendemos que las prioridades cambian y que aquello que antes tenía 
importancia, la pierde porque ahora nos sabemos un poco más frágiles frente al 
paso del tiempo y el azar de la vida. Aprendemos a aprender y a fortalecernos 
ante las noticias desalentadoras, porque sabemos que estancarnos no hará que 
la enfermedad se detenga. Aprendemos también a llorar y a detenernos cuando 
sentimos cansancio a causa de las múltiples batallas perdidas, pero también a 
diferenciar cuales valen la pena pelear y cuáles no.   
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Aprendemos también a cubrir, a esconder los efectos que deja la 
enfermedad en nuestro cuerpo, pero también a llevar con orgullo las cicatrices 
nuestras. Aprendemos que el cuerpo se transforma, tal vez más rápido de lo que 
supone el paso del tiempo. Aprendemos cuándo es necesario dar explicaciones y 
cuándo no. Aprendemos sobre los efectos secundarios de los medicamentos que 
consumimos y sobre las bondades de los remedios caseros. Aprendemos que el 
silencio es fiel compañero del dolor y de la incertidumbre, y que la muerte es igual 
de certera que la misma vida. Aprendemos que nos hacemos justicia cuando 
dejamos de creer que la enfermedad tendrá una cura definitiva, aun manteniendo 
la esperanza de saber que no acabará con nuestras experiencias.  
Aprendemos en mayor o menor medida que en la alimentación reside 
buena parte de nuestro bienestar, sin embargo, cumplimos con algún antojo de 
vez en cuando, la comida chatarra, los chocolates o lo que sea que nos haga 
daño, no vendrá mal. Aprendemos que la enfermedad y la muerte no son temas 
relegados a la vejez.  
Saber estar. En coherencia con lo vivido, la conciencia de cada sujeto 
acerca del propio lugar de enunciación que está ocupando sirve para convocar la 
transformación del contexto en el que habita. Esto solo es posible si se tiene 
conciencia de un lugar epistémico que incomoda e impulsa el desaprender, 
inquieta e interroga y busca reaprender a través de la reflexión. Estamos ante un 
saber estar como subjetividad cognoscente que comprende rebeldías y recrea 
realidades para afirmar con Carmen Luke, que “el aprendizaje y la enseñanza son 
las relaciones intersubjetivas fundamentales de la vida cotidiana. Existen fuera del 
aula, siempre están marcadas por el género y son interculturales” (1999: 21-23). 
En esta perspectiva, poco a poco aparecerán otras narrativas impregnadas en 
nuestros actos, modos de ser y de situarnos, porque son nuestras.  
Las múltiples situaciones hospitalarias, además de que construyen al 
propio cuerpo, y la manera de vivirlo, como lo ha explicado Carmen Luke (1999), 
permiten conocer al otro desde su completud y no desde una carencia. Dichas 
situaciones se convierten en un componente de la proximidad que propicia el 
encuentro, en parte del tiempo compartido y en un ángulo de las nuevas miradas 
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“sin manchas, ni virtuosa ni perezosa, que no juzga, sino que acompaña, habilita, 
da paso, sin conmiseración, ni disimulada agonía” (Skliar, 2016a, p. 10).  
Ahí el saber estar exige un existir para el otro desde el presente. Si se 
busca responder a la singularidad del otro es porque se pone en juego una suerte 
de valentía en la que nos adentramos desde lo sensible de la proximidad para 
reconocer la proximidad de lo sensible que requiere unos regímenes de 
enseñanza-aprendizaje propios de los ámbitos hospitalarios. Estos han de 
considerar la perspectiva de la hospitalidad que propone Carlos Skliar (2008, p. 
99), para recibir al otro a través de “un acto desmesurado en el cual se recibe 
más allá de la “capacidad del yo”, […], con una ambigüedad que le es 
constitutiva, como si se tratara de una capacidad que es, al mismo tiempo, tanto 
ilimitada cuanto limitada, tanto incondicional como condicional”.  
El propósito de las pedagogías hospitalarias que se promuevan a partir del 
saber estar, ha de ser que mujeres y hombres de cualquier edad y con 
condiciones de salud diversas, se dispongan a vivir el presente de manera tal que 
en el hacer, pensar, imaginar, crear, pintar, escribir, jugar, leer, amar, sentir, el 
tiempo llene de sentido sus acciones. Este propósito implica al otro, pero no como 
simple espectador, y nos implica, hasta convertirnos en parte de unos procesos 
donde se intensifican las siguientes preguntas: ¿cómo sería proponer una 
conversación en la que se plantee el peso del otro en nuestro pensamiento?, ¿el 
peso, la gravedad, la existencia de cada uno, en nuestro pensamiento? (Skliar, 
2016b: minuto 8:16). 
Saber vivir. En un intento por recoger aquello que significa la situación de 
enfermedad, decimos que esta se constituye como una experiencia vital, es decir, 
es transversal, está presente y termina amalgamada en la cotidianidad por cuanto 
acompaña todos y cada uno de los tránsitos-espacios donde se desenvuelve el 
sujeto convertido en enfermo, la enferma convertida en paciente. Es una 
experiencia sentida, situada y dinámica en la medida que confronta, aterriza e 
interroga al mundo familiar para menguar, pensar y detener el tiempo, mientras 
moviliza las fibras más íntimas para reacomodar y entretejer la vida. 
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La aparición de lo inesperado va transformando lo cotidiano y con el 
transcurso del tiempo va dejando huellas a su paso; algunas veces su presencia 
es conocida, otras veces la experiencia es desafiante, pocas veces se narra en 
términos edificantes… En todos los casos, es una experiencia vital, según lo 
afirmado por Ángela Martínez (2017), que va reconfigurando nuestras historias, 
que las va llenando de nuestro sentido encarnado de la situación de enfermedad.  
Es aquí donde proponemos la incorporación de unas pedagogías 
orientadas a resignificar los procesos de enfermedad vividos por seres humanos 
que dibujan sus experiencias con sinceridad puesto que “lo sincero también es 
aquello que no finge y no se oculta” (Guana, 2017, p. 19). La propuesta reconoce 
las experiencias y esto significa, según Carmela Cariño, dar cuenta sobre “el 
lugar desde donde se mira la realidad […] pues es desde esta visión que se 
considera importante partir de los conocimientos situados” (2012:6). La misma 
autora, agrega que esto no necesariamente implica caer en una clase de 
reduccionismo con respecto a la construcción del conocimiento, sino que 
constituye una apuesta para afianzar su descolonización.  
Los postulados pedagógicos han de preocuparse por la vitalidad de los 
lenguajes usados para construir y descolonizar el conocimiento; sus principios 
han de activar a las epistemologías encarnadas para acoger distintos modos de 
conocer recíprocos de ida y vuelta de los sujetos; sus alcances han de 
comprender el cuerpo y la mente sin tener que fragmentarlo por cuestiones 
prácticas para escuchar sus voces y para visibilizar la intermitencia de la 
enfermedad como si fuese un dibujo que “goza de una necesaria relación con el 
vacío del espacio en que es ejecutado” (Guana, 2017, p.19). 
Durante y en la vida cotidiana. Entendemos que la pedagogía, tal como 
plantea Carmen Luke (1999), no solamente se refiere a la forma de organización 
de los procesos de enseñanza-aprendizaje formales que transcurren en 
instituciones de formación para la formación del sujeto, sabiendo que esta 
trasciende al ámbito educativo y se define a partir de todos y cada uno de los 
intercambios comunicativos en la cotidianidad. Estas pedagogías de la vida 
cotidiana son informales, no siempre se hacen explicitas, no siempre son visibles, 
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incluso necesitaríamos adentrarnos en la reflexión de las practicas pedagógicas 
de las que hemos sido objeto, para percatarnos sobre la manera en la que nos 
han influido los distintos instantes vividos dentro y fuera de los ámbitos 
hospitalarios y que paulatinamente nos han transformado en pacientes.  
En este sentido, se reconoce la diversidad de pedagogías que median las 
relaciones, con el propósito de generar respuestas frente a ellas, con base en los 
discursos que varían según la cultura y la época en las que estos sean 
expresados. En palabras de Carmen Luke, las “pedagogías informales comienzan 
con la enseñanza de la higiene personal, los juguetes instructivos que los padres 
compran a sus hijos, […] lo que las niñas aprenden de sus madres, o los chicos 
de sus compañeros de recreo” (1999, p. 22). Cebrián et al. (2011) exploran las 
pedagogías invisibles, definiéndolas como los procesos repetitivos y cotidianos 
que promueven aprendizajes, que no son enseñados por otros, sino por las 
relaciones que se construyen con los entornos, sus reglas y convenciones. Anne 
Woollett y Ann Phoenix, como se citan en Carmen Luke (1999), se refieren a las 
pedagogías implícitas, es decir aquellas en donde la intención de la comunicación 
no es expresada de forma literal, sino entre líneas, teniendo claro su objetivo de 
enunciación.  
Pedagogías del instante y del después. Sabemos que de cada experiencia 
surgen interrogantes y que estos visibilizan los límites de la planificación y de las 
certezas, y lo sabemos no porque los límites representen necesariamente la 
muerte física, aunque la contemplemos, sino porque sumamos una especie de 
pequeñas muertes cotidianas cuando vivimos la incertidumbre. En este sentido, 
vale la pena citar a Carlos Skliar cuando se refiere a la pedagogía del instante, 
afirmando lo siguiente:  
 
La pedagogía del instante es que no sé si mañana te voy a ver, es que 
no sé si mañana vas a estar aquí, es que no se si mañana vas a estar 
vivo, no sé si mañana yo voy a estar aquí, no sé si va a estar esta 
tienda, esta carpa, este espacio. Quizás tengamos que ir para otro 
lado, y la pedagogía del instante lo que ha entendido perfectamente es 
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que nada se posterga, todo lo que tenemos lo ponemos en el 
momento, de alguna manera es como si pensáramos que el instante lo 
es todo (2015, s.p.). 
 
De lo anterior, es necesario anotar, en primer lugar, que, inmortalizar los 
momentos haciendo que cada uno de estos sea vivido con intensidad, requiere de 
una postura reflexiva, no solo sobre la dimensión que se le da al tiempo en la vida 
cotidiana, sino respecto a la consciencia que se tiene de los actos que van 
construyendo un saber estar, para sí y para otros; no hay otra forma de hacerlo, 
no es algo que se aprenda a través de alguna instrucción o de la memorización 
de algún manual.  
En consecuencia, si se habla de la urgencia de una pedagogía del instante 
habrá que admitir que existe también una pedagogía del después, que compone 
una realidad basada en el futuro, a través de los múltiples estímulos cotidianos 
que asignan un valor agregado a las posibilidades de aquello que se puede hacer 
o ser. En esta línea de ideas cabe citar a José Durán (2014) quien, tomando a 
Zigmunt Bauman, se refiere a los tiempos sólidos y los líquidos diferenciados de 
acuerdo con el sentido de temporalidad dado a cada sociedad: los primeros se 
anclan en la confianza generada por los actos en el presente para mantener las 
estructuras institucionales de forma estable y duradera; los segundos se 
caracterizan por postergar tales acciones y gestionarlas desde el peregrinaje y la 
transitoriedad de las mismas, ocasionando una desestabilización de la vida 
individual y colectiva.  
Pedagogía para la conformación del paciente. En nuestro contexto, 
constituirnos como “pacientes” para el sistema de salud pasa por adaptarnos a 
los distintos trámites que se deben realizar para acceder a los servicios que se 
requieren. Sin embargo, no siendo esta una tarea sencilla, es común escuchar en 
las salas de espera que esa tramitología lo único que busca es agotar al usuario 
para que finalmente desista de continuar con la tarea iniciada lo cual, a la larga, 
influye en la experiencia de enfermedad vivida por cada persona, en tanto se 
suman tiempos de espera propiciados por la ineficiencia del sistema.   
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Por otra parte, como “pacientes” será ineludible encontrarnos en el camino 
con comentarios relacionados con lo que hacemos mal respecto a nuestro 
cuidado, o del que recibimos de otras personas, tal como le sucedió a la mamá de 
Yago cuando algún profesional de la salud la culpaba porque no estaba 
realizando bien sus tareas de cuidado. Esto, en palabras de Mari Luz Esteban se 
refiere a una forma de auto-regulación o forma sofisticada y eficaz de control 
social e ideológico (2004a, p. 6) que, a la larga, genera un peso adicional en el 
sujeto por culparlo de su propio malestar, lo silencia y deslegitima lo que siente. 
Al fin y al cabo, tal como lo plantea Marta Allué, no hay nada más incómodo para 
un médico que un paciente que esté interrogando su labor117; al fin y al cabo, de 
acuerdo con Francesca Gargallo, no hay algo más sustancioso en términos 
investigativos que “la narración -el acto de narrar, es decir de dar a conocer-“; al 
fin y al cabo, nuestra investigación ha resultado fundamental porque nos 
comprende como sujetos inmersos en un entramado de relaciones sociales que 
nos constituyen y así nos enfrentamos a los demás y al mundo para 
reconfigurarles.  
 
                                                 
 
117
 Los médicos se referían en la consulta a mi rebeldía típica de la adolescencia o simplemente 
alertaban a mi madre sobre la necesidad de tener que visitar a un psicólogo para que “ayudara en 
mi proceso de aceptación de la patología”. ¡Ahora mi carácter se convertía en algo que también 




4. Capítulo. Conversaciones re-emergentes 
4.1 Mi CER, nuestros CERES 
Un subtítulo entresacado del trabajo de Lina Paola BM (2015) que sirve para 
reiterar que el escenario clínico no es el único donde transcurre la vida de las 
personas en situación de enfermedad crónica. Aunque sea común encontrar que 
las personas que son profesionales de la salud o de la educación dan cuenta de 
las dinámicas que se generan alrededor de la enfermedad dentro y fuera del 
ámbito hospitalario, como lo exponen los trabajos de Pia Cardone (2010), Giselle 
Silva (2012) o de Claudia Grau (2004), en ese mismo escenario circulan serias 
resistencias comunes por parte de personas en situación de enfermedad crónica 
quienes, con sus experiencias comunes, confrontan las concepciones de 
productividad que las deja por fuera de la sociedad.  
Si pretendiera definir la palabra enfermedad como una característica 
cotidiana de nuestras vidas, tendría que admitir que conceptualmente emerge en 
medio de un entramado de circunstancias y relaciones que nos han llevado a ser 
lo que somos hoy. Pero, tendría que agregar el sentido de la pregunta extramural 
de nuestra investigación: ¿por qué las situaciones de enfermedad crónica 
aparecen como tema en una investigación de la Maestría en Discapacidad e 
inclusión social? Y también aparece un intento de respuesta muy sentida e 
inacabada: porque son temas con los que sentimos nuestras cicatrices que dan 
cuenta de lo vivido, narran distintos momentos de una historia, y asocian lo 
“infinito [del proyecto a] los poros de la piel” (Guana, 2017, p. 3).  
Son temas con los que expresamos las dimensiones identificadas en las 
experiencias vitales narradas en un movimiento de ida y vuelta con el cual ha sido 
posible conjugar las conversaciones re-emergentes. Son temas comunes con el 
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desenlace de Lina Bonilla: “un puñado de intimidad que espera ser solidaria con 
miles de voces y CERES en silencio, que tal vez se hallen o no. También, puede 
que sea una opción de aprender y de aprehender… pero, de lo que no hay duda 
es que es una parte de mí CER, de nuestro CER” (2016, p. 189); y yo estoy ahí 
reclamando mi lugar para ser escuchada: 
 
Éste, nuestro CER, que empezó a escribirse mucho antes de dar forma 
a este documento, o incluso comprender que tenía algo por contar 
respecto a la experiencia de una vida con una enfermedad crónica de 
la piel, esa que me cohibió tantas veces de disfrutar de una piscina o 
de un clima cálido junto a mis primas, porque sabía que de solo 
intentarlo la irritación de mi piel llegaría a un punto máximo en el que 
podría enrojecer, arder, picar, infectarse y resecarse hasta provocar un 
dolor que no me dejaría dormir, moverme o tener contacto con mi 
propia ropa o mi cama. Sin embargo, evitar salir de vacaciones no 
impedía que en cualquier momento tuviera una crisis, porque esa es la 
cotidianidad de vivir con un diagnóstico de dermatitis atópica crónica. 
Aprendí a percibir de tal modo que mi contacto con lo que me rodeaba, 
estaba permeado por una especie de lupa que me hacía hiper-sentir el 
agua, el sol, el viento, el pasto, el calor, el roce con la ropa, ¡Todo! 
 
Si bien, las vivencias en torno a la enfermedad crónica se han entrelazado 
y suponen un esfuerzo por comprender lo que sucede cuando se narran desde 
distintas perspectivas, podemos ir reconociendo las múltiples y variadas formas 
de vivir en un cuerpo cuyas características de normalidad relacionadas con la 
salud, en el sentido más biológico del término, hablan de experiencias vitales. Las 
historias narradas dan cuenta de la experiencia de enfermedad crónica no 
específicamente por la complejidad del diagnóstico, sino más bien porque se 
considera que ninguna es más relevante que otra, porque sencillamente no hay 
una narración que deba escucharse más que otra, más aún cuando todo el 
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tiempo nuestros cuerpos han sido jerarquizados por instancias hospitalarias, 
legales y gubernamentales, cuando se trata de acceder a servicios de salud.    
Ante todo, retomar los detalles aportados en cada uno de los encuentros 
con Violeta, Yago, Aine, Julio, la Profa Aura, Don Octavio, la Sra. Lena y sus 
cuidadoras, contribuye a significar la enfermedad como un componente de la vida 
que no se escapa a ninguno de los ciclos vitales, y que es vivida y narrada de 
manera singular, plural y siempre “subjetivamente encarnada”. Por lo tanto, es 
fundamental reconocer que vivir con una enfermedad crónica propone la 
experiencia de existir en un cuerpo con unas características específicas, 
patologizadas y constantes, pero a la vez cambiantes e impredecibles. Tanto para 
quienes viven la situación de enfermedad crónica como para sus familiares más 
cercanos, la incertidumbre es la palabra usada para hacer referencia a la ruptura 
que supone la enfermedad pero, también, para abrigar diversas posibilidades de 
recuperación del cuerpo. La incertidumbre también abarca los tiempos de 
paréntesis y de silencios, estructura las preguntas que surgen frente a la nueva 
realidad o la ilusión de “estabilidad”, que en últimas se constituyen como puntos 
suspensivos de un largo aprender y desaprender desde la mismidad. 
A esto se hace referencia cuando se pone sobre la mesa el 
distanciamiento que existe entre el conocimiento médico y aquel que es 
elaborado desde las experiencias particulares de las personas. Estos saberes 
que también son vitales, porque se han apropiado con intensidad desde el mismo 
momento en el que el propio cuerpo aparece como extraño, e incluso enemigo, se 
revelan para anunciar que el cuerpo de ahora no es el mismo que el cuerpo 
diagnosticado. Cuando esto es materializado a través de las palabras de cada 
quien, con toda la carga emocional que esto suscita en quien las dice y las siente, 
se va dando forma a las experiencias vitales desde el habitar en el cuerpo y a las 
narraciones que, mientras van siendo contadas, se recrean mediante ejercicios 
de memoria, introspección y reflexión.  
Ahora, cuando ello es compartido conversacionalmente con otras personas 
que han pasado por lo mismo, aun cuando se hable desde la experiencia de 
distintos diagnósticos, se configura un espacio de encuentro en el que se hace 
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posible reconocerse en el otro, a través de narraciones que aunque sean 
diferentes, se construyen desde lugares, encuentros, y experiencias comunes, 
que sin ser vividas a la vez, proponen también puntos de desencuentro en los que 
se comparten corporalidades y saberes. En esos contextos es posible decir “¡Yo 
también!, ¡A mí también me ha pasado esto!”.  
4.2 Las experiencias vitales y sus dimensiones 
La situación de enfermedad propicia dinámicas particulares con el contexto y con 
los otros, lo cual incide en los significados que se atribuyen a la misma y por ende 
al sujeto, de todas las edades, condiciones y generaciones, quien se ve expuesto 
e influenciado por un medio de relaciones que lo determina y posiciona en su 
cotidianidad. Se configura un entramado social inherente a lo cotidiano con 
expresiones corporales, sociales, políticas y pedagógicas estrechamente 
vinculadas, esto en palabras de Carmen Luke, significa la “formación de 
subjetividades e identidades sociales” (1999, p. 24), las cuales se tornan a lo 
largo del tiempo en un vehículo de “control pedagógico” por parte de la sociedad 
hacia los sujetos.  
Conversaciones entre lo político, lo pedagógico y lo social. Mari Luz 
Esteban nos convoca a intensificar las epistemologías encarnadas por cuanto 
reconoce que el conocimiento parcial situado habla sobre las experiencias de 
enfermedad crónica, potenciando los posicionamientos políticos de los sujetos 
que en el curso de esta investigación han dado forma a los llamados    itinerarios 
pedagógicos construidos en la cotidianidad. Del mismo modo, reivindicamos el 
poder del auto análisis y la auto observación para comprender el lugar social de 
las propias enunciaciones, cuando éstas se interconectan con las de otros que 
han pasado por las mismas situaciones (2004a). 
Conversaciones entre lo corporal, lo pedagógico y lo político. Marta Allué 
(2013) nos provoca desde la implicación. Es por ello, que sabiéndome implicada, 
en términos de lo que la autora llama influencia de la propia experiencia de 
enfermedad, hemos podido resituarnos respecto del lugar privilegiado desde el 
que se construyen los discursos sobre la misma, por cuanto se vive y se parte de 
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ella para analizarla. La perspectiva situada, subjetiva, parcial e incompleta, pero a 
su vez, privilegiada y necesaria, tal como lo plantea Donna Haraway, de personas 
que como yo, han construido unos saberes en torno a la enfermedad en la vida 
cotidiana.  
Conversaciones entre lo pedagógico y lo social. Con Yeimi Álzate, además 
de traer a la memoria los itinerarios terapéuticos, que constituyen un asunto 
común en las instituciones de salud, para repensar los itinerarios pedagógicos, 
surgidos en nuestra investigación como un asunto común que involucra a la 
intimidad, sentimos una doble cercanía: la de su propio ser como CER y la idea 
de que “la experiencia subjetiva de padecer de una enfermedad crónica (Illness), 
es en la mayoría de los casos un tópico de poca relevancia para los médicos y las 
instituciones prestadoras de salud” (2005, p. 125). En congruencia con esta 
realidad, reconocer los itinerarios como el camino subjetivo y encarnado desde la 
situación de enfermedad crónica, permite rescatar la experiencia de enfermedad y 
resaltar los saberes que son construidos a partir de ésta, sabiendo que los 
itinerarios terapéuticos también influyen, pero no abarcan toda la gama de 
escenarios en donde las personas con enfermedades crónicas participan.  
Conversaciones entre lo pedagógico y lo corporal. Con Daniel Guana nos 
implicamos sinceramente. Una mismidad, que evoca la “sinceridad consustancial” 
por cuanto registra un inventario del paso del tiempo y de las marcas que este 
deja, reflejando la unicidad de cada sujeto y de los discursos que emergen de su 
propio cuerpo. Es así como, “de manera inevitable e irrevocable, sobre la piel 
quedará el rastro y la huella de esa intención que dio paso a la reescritura del 
cuerpo […] en donde se inscriben las observaciones y disecciones hechas en tu 
propia piel (2017, pp. 19, 21). 
Conversaciones entre lo corporal, lo político y lo pedagógico. Encontrarme 
con la investigación de Lina Paola BM en la que describe paso a paso historias 
tan diversas y tan propias, tan encarnadas y tan apalabradas, es conversar con 
mi CER. En ejercicio de auto-lectura y re-escritura sobre los recuerdos que no 
solo aparecen como imágenes almacenadas en nuestra memoria, sino que 
afloran en forma de escritura. La escritura “no sobre las letras, sino sobre el 
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cuerpo” (2016, p. 171), reivindica la propia existencia y las historias que esta trae 
consigo: asume el dolor físico, recrea el dolor emocional y reconsidera el dolor 
social, tal como lo autora lo plantea en distintas ocasiones, sobre todo por tratarse 
de “un estado superior de reflexión, en donde la reflexividad […] corresponde a 
una acción – a un proceso, [con sus] partes, pedazos, huellas y se empiezan a 
configurar de manera con-sonante como discurso” (2016, p. 171). 
4.3 Unas anotaciones acerca de vivencias 
intergeneracionales 
Tener en cuenta la manera de vivir los diagnósticos y los efectos de cada 
situación de enfermedad crónica en términos generacionales y de itinerarios 
pedagógicos, significa relacionar los discursos que se construyen desde la 
proximidad para aludir a las vivencias como “la designación de una parte del 
curso de la vida” (Cortés, 2012, p. 15). Por eso me voy a detener en las vivencias 
de mis pares pero por grupos generacionales pues se trata de conjugar la 
narración como resistencia en tanto expresión vital que se presenta como una 
cuestión generosa para comunicar las experiencias vitales comunes.  
La vida de niñas, niños, mujeres, hombres, jóvenes o mayores en situación 
de enfermedad crónica, no transcurre únicamente en los hospitales puesto que 
son ciudadanas y ciudadanos que habitan en distintos lugares y disfrutan de 
todos los ámbitos de la vida social. No obstante este deseo, para el sistema de 
salud son una carga financiera y se les conoce como personas con enfermedades 
de “alto costo”. Igualmente, los costos de atención por una situación de 
enfermedad crónica afectan la posición económica familiar, con frecuencia el 
derecho a la salud está mediado por las acciones de tutela, y las mujeres 
cuidadoras se convierten en interlocutoras del Estado para el reconocimiento de 
este derecho fundamental. 
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4.3.1 Con el grupo de menores.  
Las conversaciones tejidas con Violeta y con Yago, en las que tocamos temas 
relacionados con la enfermedad pero también con su cotidianidad, permitieron 
reconocer, por ejemplo, su deseo legítimo de disponer de espacios de juego y de 
socialización acordes con sus posibilidades corporales, a partir de su 
reconocimiento y del respeto. Reclaman un lugar para la toma de sus decisiones 
y la comunicación de sus opiniones.  
Aparece la relevancia de los ámbitos educativos formales para que niñas y 
niños en situación de enfermedad crónica mantengan sus vínculos escolares, 
entendiendo sus dinámicas de vida y sus saberes, sus relatos y sus historias, que 
no son más que trayectos de una vida individual en situación de enfermedad que, 
a la vez, hace parte de un contexto social más amplio.  
 Violeta Flores y Yago Falcao reclaman su lugar como niñas y niños en el 
mundo social, no solo en el mundo institucional ligado a la enfermedad y en el 
mundo adulto con sus restricciones. Reclaman un lugar para comunicar sus 
experiencias generizadas y procurar cambios al respecto. 
4.3.2 Con el grupo de jóvenes.  
Tanto Aine como Julio expresan su deseo de continuar sus estudios de educación 
superior. Vivir la escolaridad con base en unos ritmos flexibles de enseñanza, 
como lo desean Aine Gaela y Julio Jara, no solo es una propuesta pedagógica, 
también es una vivencia como sujetos jóvenes que no son idénticos para mujeres 
y hombres. Los tiempos de clase suelen entrecruzarse con los llamados 
ausentismos escolares, las energías requeridas para el aprendizaje son tan altas 
como las que demandan las terapias y los tratamientos.  
Las condiciones pedagógicas que han vivido durante sus cursos de 
bachillerato podrán ser retomadas en otros espacios educativos. Desde esta 
perspectiva, pasar de esta etapa educativa a la universidad implica comprender 
que no solo se trata de espacios distintos de educación o de otras formas de 
participación en la sociedad, sino que son escenarios donde se incrementa la 
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mediación de los imaginarios sociales sobre la enfermedad; y este incremento 
determina en gran medida la permanencia diferenciada de una joven mujer, 
mucho más restringida, con respecto a la de un joven hombre, con mayores 
horizontes.  
4.3.3 Con el grupo de mujeres cuidadoras.  
Con la presencia de las mujeres que cuidan a sus parientes en nuestra 
investigación emerge y ocupa un lugar propio el trabajo de cuidado, un trabajo no 
reconocido ni social, ni económica ni simbólicamente. Las madres: Mery, María, 
Helena, Juana, Yesenia, la hija: Victoria, o la esposa: Gladys, son quienes se 
enfrentan a un sistema de salud indolente. Ellas se ocupan de la tarea del 
cuidado tanto en el hospital como en la casa.  
Ellas son mujeres que se caracterizan por levantar su voz y tocar las 
puertas que sean necesarias, para asegurar el derecho a la salud de sus 
familiares; con sus acciones empieza a configurarse una especie de activismo 
social en relación con el derecho a la salud.  
Ellas, según el contexto familiar en el que se encuentran, manifiestan la 
falta de apoyo y reconocimiento hacia su labor, no solo porque ello hable de las 
responsabilidades que asumen en la soledad de su cotidianidad, sino porque 
emocionalmente se desgastan con mucha más rapidez y frecuencia debido a la 
alta demanda de energías que el cuidado supone, más aún si se habla de una 
enfermedad crónica y no de una circunstancial. Sus vidas quedan circunscritas a 
las dinámicas de la situación de enfermedad, parece que no hay tiempo ni lugar 
para sí mismas. 
4.3.4 Con el grupo de adultas y mayores.  
En este punto se hace necesario diferenciar tres situaciones distintas en la forma 
como interviene la enfermedad crónica: las mujeres laboralmente activas, Aura 
Casas y Ángela Martínez, la mujer ama de casa, Doña Lena, o el hombre que 
disfruta de una pensión de jubilación, Don Octavio.  
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Para las mujeres trabajadoras, asalariadas o contratadas por prestación de 
servicios, los tiempos productivos no se corresponden ni se hacen flexibles para 
reconocer las ausencias obligadas de las personas en situación de enfermedad 
crónica, ya que estas tienen demandas que no dan espera ni se pueden 
postergar. La Sra. Lena, con menos posibilidades de acción, incluido el acceso a 
la educación, por ser mujer, y Don Octavio, basado en su posición masculina y 
como profesional médico, gozan de unas posibilidades económicas para vivir con 
tranquilidad pero cuando la enfermedad crónica se conjuga con la vejez o con el 
envejecimiento, y la situación de salud cambia, los gastos se incrementan tanto 
como las labores de sus cuidadoras.  
Los discursos sobre los cuerpos de mujeres y hombres mayores con 
enfermedades crónicas también influyen en su vida cotidiana. Sus cuerpos 
enfermos desactivan la agencia y reconfiguran las subjetividades. Sus 
diagnósticos afectan el sentido de sus deseos, el sistema desconoce sus 
saberes, las vivencias aumentan los cuestionamientos y las experiencias vitales 
generan otras resistencias de las personas como ciudadanas conscientes de sus 
derechos a la salud.  
4.4 La toma de distancia reflexiva  
De acuerdo con lo expuesto, y acogiendo un horizonte hermenéutico, aparecen 
los aportes de Francesca Gargallo (2011) puesto que conocer de cerca las 
experiencias cotidianas en torno a la enfermedad crónica, supone narrar de forma 
tal que se establece un tipo de comunicación ético y político, que presupone el 
interés mutuo de la escucha entre participantes, toda vez que se permite contar lo 
vivido mediante la expresión de emociones. Mientras tanto, quienes escuchan las 
narraciones se van identificando con lo narrado.  
Según la forma como se viven las situaciones de enfermedad crónica, las 
personas de diferentes edades van postergando los alcances de su ser social: el 
juego, la escolaridad, el trabajo, el ocio, la familia, la sexualidad, el ejercicio de la 
ciudadanía. Y se van intensificando las restricciones de su ser enfermo. Las 
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experiencias vitales indican que antes de hablar y escuchar al cuerpo, la niña, el 
niño, la joven, el joven, las mujeres adultas, la mujer y el hombre mayores fueron 
y han sido hablados desde la voz experta.  
Se han relegado las subjetividades encarnadas de Violeta Flores, Yago 
Falcao, Aine Gaela, Julio Jara, Profa Aura Casas, Ángela Martínez, Doña Lena 
Rozo y Don Octavio Parra.  
Sus cuerpos han sido intervenidos, puestos en duda, tocados y observados 
de manera minuciosa a través del tiempo y auscultados de muchas maneras… El 
tiempo aparece como fiel testigo de una cronicidad que determina el curso o la 
gravedad de la enfermedad, pero también de los momentos en los que una y otra 
vez el cuerpo sigue siendo puesto en duda, sigue siendo tocado y sigue siendo 
observado tantas veces como sea necesario… En medio de la costumbre y la 
confianza el cuerpo se ve menos adolorido y “ruidoso”, se va interiorizando una 
forma de ser y existir, que no queda en el hospital, sino que se lleva 
implícitamente a todos los lugares y está mediando todas las relaciones sociales 
que se establecen en la vida cotidiana.  
Es aquí donde dar cuenta de las propias experiencias y narrarlas de forma 
tal que lo encarnado se haga voz, abre paso a los discursos propios respecto al 
cuerpo-sujeto desde una posición epistemológica encarnada. Esto es posible 
reconociendo la autoría de nuestras propias experiencias cuando decidimos 
narrarlas y compartirlas, en tanto les damos forma, tonos de voz y matices 
propios que dependen de nuestro deseo de contar-nos y darnos a otros. Si bien, 
como investigadora tuve la responsabilidad de plasmar en cada una de las 
narraciones de este documento las historias contadas por quienes participaron en 
el proceso, una vez se cohesionaron sus voces entre letras, palabras y frases 
escritas, fueron ellas y ellos mismos quienes leyeron, sintieron, rememoraron, 
aprobaron la versión final pero, también, dispusieron los detalles que debían ser 
agregados.  
Mientras la señora Mery, acompañada de Violeta, leía en voz alta la 
narración que daba cuenta de lo vivido por ellas mismas, la niña sonreía al verse 
reflejada en aquella historia. Fue inevitable que las emociones de la Sra. Mery no 
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afloraran en ese momento puesto que aquello que se encontraba frente a sus 
ojos, le concernía y recogía lo que es desde cuando esta junto a Violeta. Sus 
comentarios respecto a lo leído hicieron notar la poca presencia de su esposo, 
por lo que agregó que aunque éste se encuentre lejos, siempre está pendiente de 
las necesidades que su hija pueda tener.  
La Sra. Juana manifestó su gusto por la lectura que hacía de la narración 
en tanto parecía estar pasando frente a ella una “película” en la que ella y Yago 
eran protagonistas, si bien no siempre quisieran recordar la historia por los 
temores y las tristezas que les provocan. Del mismo modo, la Señora comenta 
que esta narración podría seguirse escribiendo ya que no tiene a la vista un 
posible final, por el contrario, persisten situaciones en las que los exámenes, las 
visitas médicas, y tener a la vista un mueble atestado de cremas y distintos 
medicamentos, parece no acabar.    
En el caso de Aine, vale la pena resaltar su asombro al verse reflejada en 
el texto donde se presenta su experiencia siguiendo cuidadosa y fielmente la 
línea de ideas que surgieron durante la conversación. Asimismo, retoma lo escrito 
para contar hechos recientemente sucedidos en la última hospitalización, sobre 
todo porque se sintió agredida por una profesional de la salud quien sugirió que el 
motivo de su recaída era su culpa, haciendo despertar en ella frustración y 
tristeza por aquellas palabras. Sin embargo, Aine expresa que cada vez es más 
fuerte con todo aquello que le sucede, no solo con su propio cuerpo, sino en la 
interacción con otros, siendo esto parte del camino que debe transitar 
acompañada de la esclerosis múltiple.  
Julio, al leer la narración, recuerda a su papá fallecido y la ausencia que 
dejó su partida en su familia y en su propia vida. Asimismo, hace un recuento de 
lo vivido junto a su madre y sus hermanos ya que en la búsqueda de una vida 
mejor se fueron a vivir con su tío al Meta. Sin embargo, al no conseguir lo 
esperado se devolvieron a Bogotá. Aunque Julio resolvió regresar al aula 
hospitalaria para finalizar sus estudios de bachillerato, la situación económica de 
su familia no siempre le permite contar con el dinero del transporte que requiere 
para desplazarse hasta el hospital. Julio retomó sus controles médicos y la 
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asistencia a los exámenes que le permitieron saber que sigue bajo control. Por 
último, manifiesta que ha tenido episodios de asma y que con el tiempo ha 
incrementado su dolor de espalda.  
La Profa Aura Casas reconoció su propia narración en el texto leído. Si 
bien no pretende atribuir algún efecto mágico a las creencias religiosas, de las 
cuales dependa su estado de salud, sí guarda la esperanza que de algún modo 
su cuerpo se recupere, sabiendo que hace todo lo que está en sus manos para 
que así sea, pero reconociendo que probablemente lo divino influya en que la 
progresividad de su diagnóstico sea detenida. Manifiesta que le embarga el miedo 
cuando piensa que en un futuro cercano la espondilitis anquilosante avance y 
deba usar una silla de ruedas.  
Don Octavio sonrió al recordar aquello que había contado sobre su relación 
con los medicamentos mientras estuvo hospitalizado; Doña Gladys comenta que 
aún a la fecha no toma sus grajeas con agua, sino con gaseosa. Del mismo 
modo, la pareja comenta que el cáncer linfático ha regresado al cuerpo de Don 
Octavio, junto al miedo y a la angustia de Doña Gladys. Agregan las reflexiones 
que Don Octavio, como médico patólogo, plantea cuando se refiere a su propia 
muerte: “ya he vivido suficiente”.  
En el caso de la Sra. Lena y su hija Victoria también hubo disensos. 
Mientras la madre no puso ninguna objeción frente a las narraciones, la hija 
expresó que aunque lo dicho durante las conversaciones con su mamá estaban 
llenas de su fortaleza frente a la situación de enfermedad, no todo ha sido tan 
sencillo de vivir ni de asimilar. Es un hecho que el tiempo ha pasado y que el 
cáncer ha desaparecido pero es inevitable pensar en el riesgo de que vuelva a 
aparecer y con ello en el dolor que provoca la incertidumbre de este diagnóstico. 
En mi caso, estoy segura que tendría mucho más que escribir pero, por 
ahora, esta es la historia que he decidido contar y compartir con ustedes lectoras 
y lectores. Como otras tantas historias, vivir con una enfermedad crónica requiere 
escribir continuamente en compañía de los puntos suspensivos, de las pausas, 
de los cuestionamientos, de las incertezas que ese cuerpo en el que vivo me 
plantean; a diario vivo un nuevo posicionamiento frente a distintas áreas de mi 
Capítulo 4 161 
 
 
vida mientras escucho aquella consigna de aprender como la única forma de no 
estancarme, pero también de conversar con quienes han pasado por lo mismo, 
para tejer palabras que de algún modo nos mantengan en pie.  
En consecuencia, cuando las experiencias vitales son narradas no solo 
expresan la existencia desde la situación de enfermedad crónica, sino que resta 
poder a lo dicho por otros sobre el propio cuerpo y desde su propio lugar de 
enunciación: desde allí se indigna, se confronta a la voz experta y se pronuncian 
palabras desde sí. Por lo pronto, como una especie de giro reflexivo de mayor 
hondura, surge un interrogante adicional para intensificar la escucha de nuevas 
narraciones encarnadas: ¿cómo despatologizar no solo la vida de la persona en 




A. Anexo: Bases creativas para 
activar las narraciones de primer 
orden 
 
Taller No. 1. Primeros acercamientos ¿Quién soy? Experiencia vital situada: 
¿Cuándo y dónde inició? ¿Qué sucedió cuando se enteró del diagnóstico? ¿De 
qué enfermedad se trata y qué síntomas la caracterizan? ¿Cuál es su 
tratamiento? ¿Los tratamientos o las formas de atender el control de la 
enfermedad han cambiado con el paso del tiempo? ¿Quién o quiénes le han 
acompañado en el proceso de enfermedad? ¿Qué cambios se han dado en 
general a partir de la enfermedad? ¿Cuál ha sido la relación con el personal de 
salud? ¿Hay alguna creencia a la cual adjudique la causa de la enfermedad? 
¿Qué ha cambiado y qué no a partir de la enfermedad? ¿Cómo es un día 
cualquiera para usted? ¿Qué ha significado para usted la enfermedad? 
 
Taller No. 2: Presencias-Existencias. Cuerpos otros y cuerpos públicos – Lugares 
y no Lugares. ¿Ha sentido alguna vez discriminación por motivos relacionados 
con la enfermedad? ¿La situación de enfermedad le ha llevado a tomar 
decisiones sobre su cuerpo? ¿Cómo define el acceso a los medicamentos, 
tratamientos, exámenes y citas médicas? ¿Considera respetuoso el trato que ha 
recibido por parte del personal de salud? ¿Qué le ha permitido reconocer sobre sí 
la situación de enfermedad? ¿Alguna vez ha sentido vergüenza? 
 
Taller No. 3: Objetos Cotidianos. Hiperobjetivación y colonización del saber y del 
ser. ¿Cree que la situación de enfermedad genera determinadas actitudes por 
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parte de otros hacia usted? ¿Personas conocidas y/o desconocidas se han 
acercado a sugerirle soluciones para su enfermedad? ¿En la EPS suelen tener en 
cuenta su opinión? ¿Toman tiempo para explicarle aquello que le sucede a su 
cuerpo o dan por entendido que ya lo sabe? ¿Toman el tiempo para explicarle los 
efectos colaterales de los medicamentos que le son suministrados? ¿Hasta qué 
punto siente que las personas que están a su alrededor se interesan más por la 
situación de enfermedad que atraviesa que por su vida en general? ¿Le han 
sugerido soluciones o remedios para su enfermedad fuera del que sigue a través 
de su sistema de salud? ¿Qué dicen las miradas de los otros hacia usted? 
 
Taller No. 4: Sin título. Itinerarios pedagógicos. ¿Qué ha aprendido de la 
experiencia de enfermedad? ¿Ha enseñado a otros lo aprendido? ¿El sistema de 
salud al cual acude le ha enseñado a vivir su enfermedad de un determinado 
modo? ¿Su familia ha propiciado aprendizajes alrededor de la enfermedad? ¿Ha 
aprendido a “ser” a partir de la os Anexos son documentos o elementos que 
complementan el cuerpo del trabajo y que se relacionan, directa o indirectamente, con la 
investigación, tales como acetatos, cd, normas, etc. Los anexos deben ir numerados con 
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